





































































































Durch	 den	 langsam	 fortschreitenden	 kognitiven	 und	 körperlichen	 Verfall	 und	 den	 letalen	 Ausgang	
stellen	die	Demenzerkrankungen	Medizin	und	Gesellschaft	vor	komplexe	Herausforderungen.	Aktuell	
ist	 eine	 Heilung	 demenzieller	 Erkrankungen	 nicht	 möglich,	 so	 dass	 die	 Behandlung	 rein	
symptomatisch	 zur	 Linderung	 des	 Leidensdrucks	 erfolgt.	 Patienten,	 die	 an	 einer	 fortgeschrittenen	
demenziellen	 Erkrankung	 leiden,	 entwickeln	 früher	 oder	 später	 unter	 anderem	 Probleme	 bei	 der	
Nahrungsaufnahme	und	auch	bei	der	 (verbalen)	Kommunikation	 [1].	Werden	die	Probleme	bei	der	
Nahrungsaufnahme	 so	 schwerwiegend,	 dass	 trotz	 intensiver	 pflegerischer	Maßnahmen	 die	 Gefahr	
einer	Mangelernährung	besteht,	muss	über	das	weitere	Vorgehen	entschieden	werden.	Soll	man	den	
Gewichtsverlust	 tolerieren	 und	 auf	 eine	 palliative	 Therapiestrategie	 wechseln	 oder	 soll	 man	 die	
Indikation	 zur	 künstlichen	 Ernährung	 stellen	 und	 versuchen	 den	 Ernährungsstatus	 so	 zu	 erhalten?	
Eine	 Schwierigkeit	 besteht	 bei	 diesen	 Entscheidungen	 darin,	 dass	 zu	 diesem	 Zeitpunkt	 der	
Erkrankung	 eine	 klare,	 verbale	Willensäußerung	 des	 Patienten	 in	 der	 Regel	 nicht	mehr	möglich	 ist	
und	 dieser	 nicht	 mehr	 einwilligungsfähig	 ist	 [2].	 Betreuer	 und	 Mediziner	 müssen	 daher	 eine	
Entscheidung	stellvertretend	 für	den	Patienten	 treffen.	Bei	 stellvertretenden	Entscheidungen	sollte	





Doch	 wie	 sind	 die	 aktuellen	 Äußerungen	 eines	 Menschen	 mit	 fortgeschrittener	 Demenz	 (MmfD)	
theoretisch	 einzuordnen?	Wie	 gehen	 Fachkräfte	 im	 Alltag	 mit	 nonverbalen	 Verhaltensweisen	 von	
MmfD	um?		
Um	 diesen	 Fragen	 näher	 zu	 kommen,	 möchte	 ich	 zunächst	 eine	 theoretische	 Einordnung	 der	
nonverbalen	 Verhaltensäußerungen	 von	 MmfD	 vor	 dem	 Hintergrund	 ihrer	 krankheitsbedingten	
kognitiven	 Einschränkungen	 und	 deren	 Rolle	 bei	 Entscheidungen	 über	 künstliche	 Ernährung	 und	
Flüssigkeitsgabe	vornehmen.	Dann	werde		ich	auf	unsere	empirische	Studie	eingehen,	in	der	wir	die	
Erfahrungen	von	Pflegekräften	im	Umgang	mit	MmfD	untersucht	haben.		









Da	 zum	 Verständnis	 der	 folgenden	 Arbeit	 eine	 grundlegende	 Kenntnis	 demenzieller	 Erkrankungen	
und	der	verschiedenen	Krankheitsstadien	mit	 ihren	kognitiven	und	physischen	Folgen	essenziell	 ist,	
wird	in	diesem	ersten	Kapitel	darauf	näher	eingegangen.		
Die	mittlere	 Lebenserwartung	der	Bevölkerung	 steigt	nicht	nur	 in	den	Schwellenländern	 rasant	an,	
auch	 in	 den	 hoch	 entwickelten	 Ländern,	 mit	 bereits	 hoher	 Lebenserwartung,	 steigt	 diese	 stetig	
weiter	 [4].	 Damit	 steigt	 auch	 die	 Prävalenz	 demenzieller	 Erkrankungen,	 da	 dies	 Erkrankungen	 des	
Alters	 sind.	 Die	 Inzidenz	 steigt	 mit	 zunehmendem	 Alter	 an	 (65-69-jährige:	 0,53%;	 75-79-jährige:	




in	 gering	 symptomatischen	 Stadien	 erlaubt	 [6].	 Weltweit	 litten	 2015	 nach	 Schätzungen	 der	
Weltgesundheitsorganisation	 und	Alzheimer’s	Disease	 International	 circa	 46,8	Millionen	Menschen	
an	einer	demenziellen	Erkrankung	 [5].	 In	Deutschland	wurde	 im	Jahr	2016	die	Zahl	der	an	Demenz	




Gesellschaft	 lassen	 einen	weiteren	 Anstieg	 der	 Erkrankten	 erwarten,	 so	 ist	 bis	 zum	 Jahr	 2050	mit	
über	 drei	 Millionen	 Demenzkranken	 zu	 rechnen.	 Einige	 neuere	 Studien	 lassen	 auf	 Grund	 der	
verbesserten	 Lebensbedingungen,	 besserer	 Bildung,	 vermehrter	 Bewegung	 und	 gesünderem	
Ernährungsverhalten	auf	einen	Rückgang	des	Neuerkrankungsrisikos	hoffen,	so	dass	möglicherweise	
die	 Zunahme	 der	 Erkrankten	 nicht	 so	 steil	 sein	 wird	 wie	 die	 demographische	 Entwicklung	 es	





Unter	 Demenz	 versteht	 man	 die	 alltagsrelevante	 Beeinträchtigung	 von	 Gedächtnisleitungen	 in	
Kombination	mit	 dem	 Abbau	 höherer	 Hirnleistungen	 [9].	Wichtig	 ist	 die	 Unterscheidung	 zwischen	
dem	 klinischen	 Syndrom	 und	 den	 dafür	 ursächlichen	 Erkrankungen.	 Um	 reversible	 Formen	 der	
Demenz	nicht	zu	übersehnen,	ist	eine	ausführliche	Diagnostik	unumgänglich.		
Die	 Diagnosekriterien	 für	 eine	 Demenz	 nach	 den	 von	 der	 Weltgesundheitsorganisation	 (WHO)	
herausgegebenen	 Diagnoseklassifikationskriterien,	 den	 International	 Statistical	 Classification	 of	
Diseases	and	Related	Health	Problems	(ICD-10),	werden	in	Box	1	dargestellt.		
ICD-10-Definition:	Demenz	(ICD-10-Code:	F00-F03)	ist	ein	Syndrom	als	Folge	einer	meist	chronischen	
oder	 fortschreitenden	 Krankheit	 des	 Gehirns	 mit	 Störung	 vieler	 höherer	 kortikaler	 Funktionen,	
einschließlich	 Gedächtnis,	 Denken,	 Orientierung,	 Auffassung,	 Rechnen,	 Lernfähigkeit,	 Sprache,	








Dem	 Symptomkomplex	 einer	 Demenz	 können	 unterschiedliche	 Krankheitsbilder	 zugrunde	 liegen.	
Wichtig	 ist	 unter	 anderem	 die	 Abgrenzung	 primärer	 Demenzerkrankungen	 gegenüber	 rein	
symptomatischen,	sekundären	Demenzen,	welche	zum	Teil	auch	reversibel	sind	[10].	Die	häufigsten	
Krankheiten	 in	 den	westlichen	 Ländern	 sind	die	 degenerative	Demenz	 vom	Alzheimer	 Typ	und	die	
vaskuläre	Demenz	[11].	Die	verschiedenen	Demenzformen	müssen	nicht	 isoliert	auftreten,	sondern	





























Differentialdiagnostisch	muss	 eine	 Abgrenzung	 von	 Erkrankungen	wie	Normaldruckhydrozephalus,	
Chorea	 Huntington,	 Creutzfeld-Jakob-Krankheit,	 AIDS-Demenz	 oder	 Demenz	 bei	 Alkohol-	 oder	
Drogen-Abusus	erfolgen.	Auch	raumfordernde	Prozesse	müssen	ausgeschlossen	werden.	
Wichtig	 ist	 im	 klinischen	 Alltag	 auch	 die	 Abgrenzung	 der	 Demenz	 von	 syndromal	 ähnlich	 in	
Erscheinung	tretenden	Erkrankungen	wie	Depressionen	 (mit	depressiver	Pseudodemenz)	und	Delir.	
Allerdings	können	diese	Erkrankungen	auch	komorbid	mit	einer	demenziellen	Erkrankung	auftreten.	
Die	 Depression	 ist	 ein	 affektives	 Syndrom,	 charakterisiert	 durch	 niedergedrückte	 Stimmung,	
Antriebsminderung,	 Interessenlosigkeit,	 reversible	 kognitive	 Störungen	 (Denkverlangsamung,	




Menschen	 und	 kann	 unterschiedliche	 Ursachen	 haben,	 z.B.	 Infektionen,	 Exsikkose	 oder		
Polypharmazie.	Ein	delirantes	Syndrom	tritt	häufig	auch	postoperativ	auf.	Eine	vorliegende	Demenz	
oder	eine	bestehende	Hirnschädigung	begünstigen	die	Entstehung	eines	Delirs	 [14].	 Ein	Delir	muss	










Bewusstsein	 klar	 gestört	 klar	

















der	 Progress	 der	 Erkrankung	 sind	 variabel.	 Häufig	wird	 die	 Krankheit	 tabuisiert	 [4].	 So	werden	 im	
Frühstadium	die	Symptome	nicht	selten	banalisiert	und	überspielt,	sowohl	durch	Betroffene	als	auch	
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durch	 deren	 Angehörige.	 Betroffene	 haben	 Angst,	 stigmatisiert	 zu	 werden.	 Das	 führt	 dazu,	 dass	
Demenzen	in	frühen	Stadien	oftmals	nicht	erfasst	werden.		
Um	 den	 Schweregrad	 beziehungsweise	 das	 Stadium	 eines	 demenziellen	 Syndroms	 einzuschätzen,	




Auch	 wird	 häufig	 die	 Global	 Deterioration	 Scale	 (GDS)	 [16]	 zur	 Schweregradbeurteilung	 einer	
Demenz	herangezogen	[10].	Diese	Skala	ist	siebenstufig	aufgebaut	von	(1)	„keine	Leistungseinbußen“	
bis	 (7)	 „sehr	 schwere	 kognitive	 Leistungseinbußen“.	 Erhoben	 wird	 durch	 Fremdbeurteilung	 im	
Anschluss	an	eine	klinische	Befragung.	Da	diese	Skala	den	phasenhaften	Verlauf	der	Erkrankung	gut	
verdeutlicht,	 ist	 diese	 in	 Tabelle	 2	 dargestellt.	 Alternativ	 zur	 GDS	 kann	 auch	 die	 Clinical	 Dementia	
Rating	Scale	 (CDR)	 [17]	zur	Beurteilung	des	Erkrankungsstadiums	herangezogen	werden	[10].	Diese	
Skala	ist	in	sechs	Bereiche	unterteilt	(Gedächtnis,	Orientierung,	Urteils-	und	Problemlösefähigkeiten,	
berufliche	 und	 soziale	 Fähigkeiten,	 häusliche	 Fähigkeiten	 und	 Eigenversorgung).	 Bewertet	 werden	
kann	 in	 vier	 Stufen	 von	 (0)	 „unbeeinträchtigt“	 über	 (0,5)	 „fraglich“	 und	 (1)	 „leicht“	 bis	 zu	 (3)	

















































































Mit	dem	Fortschreiten	der	Erkrankung	 lassen	 sich	die	Symptome	 immer	 schlechter	kaschieren	und	
die	 Patienten	 verlieren	 nach	 und	 nach	 ihre	 Alltagskompetenz	 und	 werden	 zu	 Pflegefällen	 [4].	
Probleme	 treten	 häufig	 bei	 der	 Kommunikation	 mit	 diesen	 Menschen	 auf,	 da	 sowohl	 die	
Sprachstörungen	 als	 auch	 die	 kognitiven	 Defizite	 immer	 stärker	 werden.	 Auch	 beim	 Essen	






Lösungsansätzen	 auseinander.	 	 Im	 Folgenden	 werden	 zunächst	 die	 verschiedenen	





Nahrung	 spielt	 eine	 ganz	 zentrale	 Rolle	 in	 unserem	 Leben.	 Sie	 ist	 kulturelle	 und	 gesellschaftliche	





„Wir	 leben	 nicht,	 um	 zu	 essen,	 sondern	 wir	 essen,	 um	 zu	 leben“,	 sagte	 schon	 Sokrates	 vor	 über	
Zweitausend	Jahren.	Und	auch	heute	noch	 ist	es	 für	die	meisten	Menschen	nur	schwer	vorstellbar,	
dass	es	Lebensphasen	gibt,	 in	denen	Essen	zur	Belastung	wird	[4].	Allerdings	gehört	das	Reduzieren	
oder	 gar	 Einstellen	 der	 Nahrungsaufnahme	 zum	 physiologischen	 Sterbeprozess.	 Bei	
äußerungsfähigen,	 größtenteils	 onkologischen	 Patienten	 zeigte	 sich,	 dass	 diese	 zunehmend	 auf	
Nahrung	und	Flüssigkeit	 verzichteten,	da	 ihnen	dies	das	 Sterben	erleichterte	 [19].	Auch	wurde	der	
Sterbeprozess	 von	 Patienten,	welche	 die	 Ernährung	 reduziert	 oder	 gänzlich	 eingestellt	 hatten,	 von	
Angehörigen	als	friedlich	und	würdevoll	erlebt.	Die	Aufnahme	von	Nahrung	und	Flüssigkeit	kann	für	




und	 zu	 Gewichtsverlusten	 [10].	 Die	 Ursachen	 für	 eine	 solche	 Problematik	 sind	 mannigfaltig	 und	
reichen	von	Veränderungen	des	Geschmacksinns	über	das	Vergessen	der	Nahrungsaufnahme	bis	zu	
einer	 irreversiblen	 neurogenen	 Dysphagie	 [4].	 Diese	 kann	 bei	 allen	 Formen	 demenzieller	
Erkrankungen,	 vorwiegend	 in	 sehr	 fortgeschrittenen	 Stadien,	 auftreten.	 Durch	 	 den	medizinischen	
Fortschritt	 werden	 auch	 demente	 Patienten	 immer	 älter,	 überleben	 häufiger	 Komorbiditäten	 wie	






Kalorienbedarf	 [19].	 Vier	 Stunden	 Pflege	 pro	 Tag	 und	 Patient	 sind	 für	 die	 Gewährleistung	 einer	
adäquaten	 Pflege	 und	 ausreichenden	 oralen	 Nahrungsaufnahme	 bei	 Menschen	 mit	 einer	
fortgeschrittenen	 Demenz	 nötig	 [22].	 Hinzu	 kommt,	 dass	 sich	 Demenzkranke	 häufig	 im	
fortgeschrittenen	 Stadium	 verbal	 nicht	 mehr	 eindeutig	 äußern	 können	 [10].	 Dadurch	 treten	 die	
nonverbale	 Kommunikation	 und	 die	 Interpretation	 des	 von	 ihnen	 gezeigten	 Verhaltens	 in	 den	
Vordergrund.	 Auch	 ist	 es	 bei	 den	 demenziellen	 Erkrankungen,	 im	 Gegensatz	 zu	 anderen	
neurologischen	 oder	 onkologischen	 Erkrankungen,	 nicht	 leicht,	 eine	 eindeutig	 Ursache	 für	 die	
Ernährungsprobleme	 festzustellen	 [23].	 Nahrungsverweigerung	 ist	 eine	 von	 vielen	 Ursachen	 einer	
Mangelernährung,	diese	kann	willentlich	herbeigeführt	werden	oder	durch	einen	anderen	Umstand	
bedingt	auftreten.	Um	einen	groben	Überblick	über	mögliche	Ursachen	zu	vermitteln	ist	in	Tabelle	3	
eine	 Auswahl	 häufiger	 	 Gründe	 dargestellt.	 Diese	 ist	 unterteilt	 in	 demenzspezifische	 und	
unspezifische	Gründe.	





















Von	 größerer	 Bedeutung	 ist	 der	 Gewichtsverlauf	 [27].	 Ein	 eher	 akuter	 Gewichtsverlust	 lässt	
beispielsweise	eher	auf	eine	interkurrente	Erkrankung	schließen,	während	eine	chronische,	langsame	
Abnahme	 des	 Körpergewichts	 auf	 ein	 kognitives	 Defizit	 im	 Rahmen	 der	 demenziellen	 Erkrankung	
hinweist	 [28].	Blandford	et	al.	haben	ablehnendes	Essverhalten	bei	MmD	beobachtet,	kategorisiert	
und	ein	Messinstrument,	das	Aversive	Feeding		Behaviour	Inventory	(AFBI),	entwickelt,	mit	welchem	
ablehnendes	 Essverhalten	 eingeteilt	 werden	 kann	 und	 aus	 dem	 ersichtlich	 wird,	 welche	
therapeutischen	Maßnahmen	folgen	sollten.	Dies	ist	in	Tabelle	4	dargestellt.	
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Während	 die	 Unterstützung	 der	 natürlichen	 Nahrungsaufnahme	 und	 damit	 auch	 die	
Nahrungseingabe	über	den	Mund	zur	pflegerischen	Basisversorgung	zählt,	wird	heute	die	künstliche	
enterale	 und	 parenterale	 Ernährung	 den	 medizinischen	 Therapiemaßnahmen	 zugerechnet	 [30].	
Lange	war	nicht	geklärt,	ob	nicht	 sämtliche	Formen	der	Ernährung,	auch	die	künstliche	Ernährung,	
zur	pflegerischen	Basisversorgung	zählen	sollten.	So	wurden	viele	Patienten	mit	fraglicher	Indikation	
mit	 einer	 Ernährungssonde	 versorgt	 [31].	 Heute	 benötigt	 das	 Ansetzen	 oder	 Weiterführen	 der	
künstlichen	 Ernährung,	 wie	 jede	 ärztliche	 Maßnahme,	 zur	 Rechtfertigung	 die	 medizinischen	
Indikation	 sowie	 die	 Einwilligung	 des	 angemessen	 aufgeklärten	 Patienten	 [32].	 Dies	 fußt	 auf	 dem	
allgemeinen	 Persönlichkeitsrecht,	 dem	 Recht	 auf	 körperliche	 Unversehrtheit	 (Art.	 2	 Grundgesetz),	
sowie	 der	Menschenwürde	 (Art.	 1	 Abs.	 1	Grundgesetz)	 [33].	 So	 ist	 künstliche	 Ernährung	 entgegen	
einer	rechtlich	gültigen	Ablehnung	durch	den	Patienten,	beispielsweise	 in	einer	rechtsverbindlichen	
Patientenverfügung	 (PV),	 eine	 Form	 der	 Körperverletzung.	 Auch	 die	 natürliche	 Nahrungseingabe	
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über	 den	Mund	 kann	 einer	 Zwangsmaßnahme	 gleichkommen,	 die	 den	 Persönlichkeitsrechten	 des	
Patienten	widerspricht,	wenn	der	Patient	widerstrebt	[34].	
	Die	 Bundesärztekammer	 hat	 2011	 in	 ihren	 Grundsätzen	 zur	 ärztlichen	 Sterbebegleitung	
festgehalten,	dass	der	Arzt	 in	 jedem	Fall	 für	eine	Basisbetreuung	des	Patienten	zu	sorgen	hat	 [35].	
Dazu	gehören	unter	anderem:	Menschenwürdige	Unterbringung,	Zuwendung,	Körperpflege,	Lindern	
von	 Schmerzen,	 Atemnot	 und	 Übelkeit	 sowie	 Stillen	 von	 Hunger	 und	 Durst.	 Nahrungs-	 und	
Flüssigkeitszufuhr	 sind	 nicht	 zwingend.	 Beispielsweise	 für	 Sterbende	 kann	 diese	 eine	 schwere	
Belastung	 darstellen	 [36].	 Jedoch	 müssen	 Hunger	 und	 Durst	 als	 subjektive	 Empfindungen	 gestillt	
werden	[35].	Es	ist	Aufgabe	des	Betreuers/der	Betreuerin,	im	Sinne	des	Patienten	zusammen	mit	den	
Ärzten	 über	 das	 weitere	 Vorgehen	 zu	 entscheiden.	 Diese	 Entscheidung	 wird	 durch	 das	 Vorliegen	
einer	Patientenverfügung	sehr	erleichtert	[4].		





kann	 das	 Hungergefühl	 durch	 die	 Magenfüllung	 lindern.	 Die	 für	 die	 Lebensqualität	 nicht	 zu	








Enterale	 Ernährung	 -	 Sie	 erhält	 die	 Struktur	 und	 Funktion	 der	 Darmzotten	 und	 führt	 zu	 einer	
Verbesserung	 der	 lokalen	 Immunität	 des	 Darmes	 im	 Gegensatz	 zu	 einer	 reinen	 parenteralen	
Ernährung	[38,	39].	Es	gibt	folgende	Formen	enteraler	Nutrition:	
• Magensonde	 (orogastrale/nasogastrale	 Sonde)	 	 –	 ist	 ein	 oral	 oder	 nasal	 eingeführter
Kunststoffschlauch,	der	über	Pharynx	und	Ösophagus	bis	 in	den	Magen	vorgeschoben	wird.
Gastrale	Sonden	sind	aufgrund	der	Nahrungszufuhr	in	intermittierenden	Boli	physiologischer
als	 Duodenal-	 oder	 Jejunalsonden,	 diese	 wiederum	 bergen	 bei	 kontinuierlicher
Nahrungszufuhr	ein	geringeres	Aspirationsrisiko	[40].




Parenterale	 Ernährung	 –	 Im	 Vergleich	 zur	 enteralen	 Ernährung	 ist	 die	 Komplikationshäufigkeit	 bei	
parenteraler	Nutrition	höher.	Es	kann	zu	Infektionen	und	Anaphylaxien	kommen.	Außerdem	muss	die	
Nahrung	 aus	 verschiedenen	 Komponenten	 (Glukose,	 Aminosäuren,	 Lipide,	 Vitamine	 und	
Spurenelementen)	 zusammengesetzt	 und	 dem	 Patienten	 angepasst	 werden	 [39].	 Parenterale	
Ernährung	kann	auf	folgenden	Wegen	erfolgen:	
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Die	 Leitlinien	 der	 Deutschen	 Gesellschaft	 für	 Ernährungsmedizin	 [42]	 empfehlen	 in	 besonderen	




and	 Metabolism	 („ESPEN	 Guidelines“)	 empfehlen	 keine	 Sondenernährung	 bei	 MmD	 im	 finalen	
Stadium	(Empfehlungsgrad	C),	sagen	aber,	dass	Trink-	und	 in	Ausnahmefällen	auch	Sondennahrung	
zu	einer	Verbesserung	des	Ernährungszustandes	des	dementen	Patienten	führt	und	bei	Patienten	im	
frühen	und	mittleren	Stadium	 in	Erwägung	 zu	 ziehen	 sind	 (Empfehlungsgrad	C)	 [43].	Bei	 schweren	
fokalneurologisch	 bedingten	 Dysphagien	 soll	 eine	 Sondenernährung,	 begleitend	 zur	 konsequenten	
Schlucktherapie,	 so	 früh	 wie	 möglich	 begonnen	 werden	 und	 bis	 zum	 Wiedererreichen	 einer	
ausreichenden	 und	 sicheren	 oralen	 Nahrungsaufnahme	 fortgeführt	 werden	 (Empfehlungsgrad	 C).	









Es	 gibt	 keine	 Evidenz,	 dass	 sich	 die	 Ernährung	 über	 eine	 PEG-Sonde	 bei	 auftretenden	
Ernährungsproblemen	 bei	 Patienten	 mit	 fortgeschrittener	 Demenz	 positiv	 auf	 Lebensdauer	 oder	
Lebensqualität	 der	 Betroffenen	 auswirkt	 [44-47].	 Dennoch	 gibt	 es	 Verfechter	 einer	 künstlichen	
Ernährung	bei	MmD	[48]	und	solche,	welche	eine	Sondenernährung	im	Falle	einer	fortgeschrittenen	
Demenzerkrankung	 generell	 ablehnen	 [45].	 Auch	 die	Meinung,	 dass	 eine	 solche	 Entscheidung	 für	
jeden	 Fall	 individuell	 zu	 treffen	 ist,	 ist	 weit	 verbreitet	 [19].	 Wir	 haben	 die	 Hypothese,	 dass	 der	




dar.	 In	 Falle	 von	MmD	 im	 fortgeschrittenen	Stadium	wird	dieses	 von	Natur	 aus	 sehr	heikle	 Thema	
noch	dadurch	verschärft,	dass	die	Entscheidung	über	lebenserhaltende	Maßnahmen	nicht	durch	den	
Betroffenen	 selbst	 getroffen	 werden	 kann,	 sondern	 stellvertretend	 durch	 Betreuer	 oder	
Bevollmächtigte	 gemeinsam	 mit	 dem	 behandelnden	 medizinischen	 Fachpersonal,	 nach	 dem	
(vorausverfügten	 oder	 mutmaßlichen)	 Willen	 des	 Patienten,	 getroffen	 werden	 muss	 [3].	 Der	
Stellvertreter	 kann	 ein	 vom	 Patienten	 im	 Voraus	 bevollmächtigter	 Angehöriger	 oder	 Freund	 sein,	
aber	 auch	 ein	 vom	 Gericht	 eingesetzter	 gesetzlicher	 Betreuer.	 Der	 Zeitpunkt,	 zu	 welchem	 eine	
Entscheidung	 für	 oder	 wider	 eine	 künstliche	 Ernährung	 getroffen	 werden	 muss,	 ist	 meist	 auch	
emotionsbehaftet	 und	 es	 ist	 schwierig,	 sich	 auf	 den	 Entscheidungsprozess	 zu	 konzentrieren.	 So	
treffen	 viele	 Betreuer	 die	 Entscheidung	 unzureichend	 informiert	 über	 Nutzen,	 Schaden	 und	
Konsequenzen	 der	 Maßnahme	 und	 ihrer	 Alternativen	 [49].	 Auch	 kommt	 es	 während	 der	
Entscheidungsprozesse	 häufig	 zu	 Konflikten	 zwischen	 Ärzten,	 Pflegenden	 und	 Angehörigen	 [50].	
Menschen	 mit	 fortschreitenden	 neurodegenerativen	 Erkrankungen	 wie	 Demenz	 machten	 in	 den	
Jahren	1990-1992	ca.	30%	der	Patienten	aus,	denen	PEG-Sonden	angelegt	wurden	[44,	47,	51].	Doch	
in	den	letzten	Jahren	kamen	vermehrt	Zweifel	an	der	Vertretbarkeit	dieser	Praxis	auf	und	es	wurde	
ein	 genereller	 Verzicht	 auf	 künstliche	 Ernährung	 bei	MmD	 im	 fortgeschrittenen	 Stadium	diskutiert	















erzielt	 werden	 können.	 Die	 am	 häufigsten	 diskutierten	 Gründe	 sind:	 Eine	 Verlängerung	 der	
Lebenszeit,	 ein	 Zugewinn	 an	 Lebensqualität,	 das	 Verhindern	 von	 Aspirationspneumonien	 und	 die	
Reduktion	negativer	Auswirkungen	von	Mangelernährung	[50,	54,	55].	Um	einen	bestimmten	Nutzen	





die	 Risiken,	 die	 eine	 Sondenanlage	 selbst	 mit	 sich	 bringt	 (Infektionen,	 Gewebs-	 und	




versteht,	 Unwohlsein	 und	 Angst	 bereiten	 [47].	 Und	 da	 durch	 die	 künstliche	 Ernährung	 eine	
ausreichende	 Energiezufuhr	 sichergestellt	 ist,	 kann	 die	 zeitaufwändige	 orale	 Nahrungseingabe	
eingestellt	werden.	Dabei	besteht	allerdings	die	Gefahr	der	sozialen	Isolation	und	Vereinsamung	des	
Patienten	 [31].	 Außerdem	 kann	 es	 durch	 die	 verminderte	 Nutzung	 des	 Mundes	 zur	 Atrophie	 der	
Muskulatur	 und	 zum	 Austrocknen	 der	 Schleimhäute	 kommen.	 Dies	 kann	 die	 im	 fortgeschrittenen	
Stadium	der	Demenz	bereits	vorhandene	Sprachproblematik	des	Patienten	zusätzlich	verschlechtern,	
was	 wiederum	 seine	 soziale	 Ausgrenzung	 verstärkt.	 Es	 ist	 daher	 wichtig,	 den	 sondenernährten	
Patienten	 dennoch	 in	 gemeinschaftliche	 Ereignisse	 wie	 das	 Essen	 einzubinden	 und	 ihm	 eine	
ausreichende	Mundpflege	zukommen	zu	lassen.		
Zu	 2.)	 Mögliche	 Schäden	 können	 zum	 einen	 durch	 die	 PEG-Sonde	 (zum	 Beispiel:	 Infektion,	
Okklusion)[45]	 oder	 die	 PEG-Nahrung	 (beispielsweise	 Diarrhoe,	 Emesis)	 direkt	 entstehen	 [58,	 59]	
aber	auch	indirekt,	wenn	beispielsweise	eine	mechanische	Fixierung	notwendig	wird	(mit	Folge	von	
Stress	und	Unruhe)	[60].	Auch	kann	der	Patient	unter	dem	verringerten	interpersonalen	Kontakt	und	
dem	 Wegfallen	 des	 Geschmackserlebnisses	 bei	 der	 Nahrungsaufnahme	 leiden	 [47].	 Auf	 mögliche	
Konsequenzen	wird	im	folgenden	Abschnitt	näher	eingegangen.	
Zu	 3.)	 Wie	 oben	 bereits	 erwähnt,	 wird	 die	 künstliche	 Ernährung	 nicht	 zu	 den	 pflegerischen	
Basismaßnahmen,	 sondern	 zu	 den	 medizinischen	 Maßnahmen	 gezählt	 und	 bedarf	 damit	 der	
Einwilligung	 des	 Patienten	 beziehungsweise	 seines	 Stellvertreters	 [61].	 Um	 bei	 MmD	 in	
fortgeschrittenen	 Stadium	den	Patientenwillen	 zu	 ermitteln,	 eignet	 sich	 der	 in	Abbildung	2	 Kapitel	
1.1.4	 dargestellte	 Algorithmus.	 Eine	 Entscheidung	 nach	 allgemeinen	 Wertvorstellungen	 sollte	
allerdings	nur	vorgenommen	werden,	wenn	kein	mutmaßlicher	Patientenwille	zu	ermitteln	ist	[47].		
„Auch	 wenn	 der	 Patient	 wegen	 seiner	 Demenz	 nicht	 mehr	 fähig	 ist	 zu	 sprechen	 oder	 das	
Gesprochene	zu	verstehen	und	auf	die	Stufe	eines	Kleinkindes	oder	gar	Säuglings	zurückgefallen	ist,	
ist	 seine	Willensäußerung	 bezüglich	 Trinken	 doch	 gültig.	 Denn	 zu	 trinken	 ist	 die	 lebensbejahende	
Lebensäußerung,	 zu	 der	 schon	 Säuglinge	 fähig	 sind.	 Entsprechend	 erscheint	 auch	 ein	 schwer	
Dementer	 berechtigt,	 diese	 Lebensbejahung	 zu	 verneinen.	 Ihm	 dazu	 die	 Urteilsfähigkeit	
abzusprechen,	hat	niemand	das	Recht“	[62].	Mit	dieser	Aussage	macht	Wettstein,	A.	deutlich,	dass	er	
das	 non-verbale	 Verhalten	 im	 Bezug	 auf	 die	 Nahrungs-	 und	 Flüssigkeitsgabe	 als	 autonome	
Willensäußerung	wertet.	Dass	das	aktuelle	Verhalten	eines	nichteinwilligungsfähigen	Menschen	also	
den	 gleichen	 Stellenwert	 hat,	 wie	 die	 von	 ihm	 zum	 Zeitpunkt	 freier	 Entscheidungsfähigkeit	
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geäußerten	 Wünsche.	 Eine	 andere	 Position	 vertreten	 Jox	 et	 al.	 [63]:	 Sie	 verlangen	 eine	
Verbindlichkeit	 des	 vorausverfügten	 Willens.	 Eine	 Änderung	 der	 Therapie	 aufgrund	 des	 aktuellen	
Verhaltens,	 welches	 als	 Ausdruck	 des	 aktuellen	 Befindens	 zu	 werten	 ist,	 muss	 im	 konkreten	 Fall	
gegen	die	Autonomie	abgewogen	werden.	Das	non-verbale	Verhalten	als	Ausdruck	des	natürlichen	
Willens	 soll	 klar	 von	 der	 Patientenautonomie	 abgegrenzt	 werden.	 Das	 Verhalten	
nichteinwilligungsfähiger	Patienten	ist	lediglich	ein	Indikator	für	ihr	Wohlbefinden	und	damit	für	ihre	
aktuelle	Lebensqualität.	Doch	was	für	Verhaltensweisen	von	MmfD	werden	bei	der	Nahrungseingabe	






Da	 es	 zum	 Verständnis	 der	 Problematik	 bei	 Entscheidungen	 über	 künstliche	 Ernährung	 und	
Flüssigkeitsgabe	 auch	 wichtig	 ist,	 die	 rechtlichen	 Hintergründe	 zu	 kennen	 und	 mit	 einzelnen	
Begrifflichkeiten	 vertraut	 zu	 sein,	wird	 sich	dieses	Kapitel	mit	 verschiedenen	 rechtlichen	Aspekten,	
der	 Patientenautonomie,	 der	 Patientenverfügung,	 dem	mutmaßlichen	 und	 dem	natürlichen	Willen	
auseinandersetzten.	
Zur	 Ermittlung	 des	 Patientenwillen	 (vgl.	 Abb.2)	muss	 zunächst	 festgestellt	 werden,	 ob	 der	 Patient	
einwilligungsfähig	 ist	 oder	 nicht	 [64].	 Ist	 der	 Patient	 einwilligungsfähig,	 entscheidet	 er	 selbst	 nach	
regelrechter	 Aufklärung	 durch	 den	 behandelten	 Arzt.	 Handelt	 es	 sich	 jedoch	 um	 einen	 nicht-
einwilligungsfähigen	 Patienten,	 muss	 zunächst	 festgestellt	 werden,	 ob	 eine	 Patientenverfügung	
vorliegt	und	wenn	ja,	ob	sie	auch	gültig	 ist	und	die	aktuelle	Situation	abdeckt.	Existiert	eine	gültige	
Patientenverfügung,	muss	nach	dieser	entschieden	werden.	Liegt	keine	Verfügung	vor	oder	ist	diese	
auf	 die	 aktuelle	 Situation	 nicht	 anwendbar,	 sind	 die	 Behandlungswünsche	 oder	 der	 mutmaßliche	
Wille	des	Patienten	zu	ermitteln	(§	1901a	BGB).	Wie	würde	der	Patient	entscheiden,	könnte	er	dies	
selbst	 tun?	 Ist	 auch	 dies	 nicht	 möglich,	 beispielsweise	 auf	 Grund	 fehlender	 biographische	




Eine	 zentrale	 Rolle	 bei	 Entscheidung	 über	 medizinische	 Maßnahmen	 spielt	 die	 Frage	 der	
medizinischen	 Indikation.	 Unter	 Indikation	 versteht	 man	 die	 medizinische	 Maßnahme,	 die	 nach	
aktuellem	 Stand	 der	 Wissenschaft	 bei	 einem	 bestimmten	 Krankheitsbild	 angemessen	 ist	 um	 ein	
bestimmtes	 Therapieziel	 zu	 erreichen.	 Unter	 einem	 Krankheitsbild	 ist	 hier	 nicht	 einfach	 eine	
Diagnose	zu	verstehen,	sondern	eine	auf	den	Einzelfall	bezogene	Gesamtbetrachtung	des	Patienten	
[65].	 Stellt	 sich	 die	 Frage	 einer	 Therapiezieländerung,	 beispielsweise	 im	 Sinne	 eines	
Behandlungsabbruchs	 (durch	 Unterlassen	 oder	 Beenden	 einer	 Therapiemaßnahme,	 z.B.	 künstliche	
Ernährung),	ist	zunächst	die	medizinische	Indikation	zu	prüfen.	Eine	nicht	indizierte	Maßnahme	kann	
ohne	 Einwilligung	 des	 Patienten	 beendet	 werden.	 Ist	 die	 Behandlung	 jedoch	 indiziert,	 muss,	 wie	
oben		beschrieben,	der	Patientenwille	ermittelt	werden	[2].		Die	Beendigung	der	Ernährungstherapie	
im	Sinne	eines	Behandlungsabbruchs	ist	nach	aktueller	Rechtslage	eine	Form	der	legalen	Sterbehilfe.	
„Ein	 Arzt	 ist	 weder	 berechtigt	 noch	 verpflichtet,	 einen	 Kranken	 um	 jeden	 Preis	 am	 Leben	 zu	
erhalten.“[2]	Das	Urteil	des	Bundesgerichtshofs	vom	25.06.2010	[66]	bestätigt	dies	und	benennt	zwei	
klar	definierte	Arten	legaler	Sterbehilfe:	[2]	
1. Behandlungsabbruch;	 durch	 Beendigung	 lebenserhaltender	 Maßnahmen	 auf	 Wunsch	 des
Patienten.	 Dies	 kann	 sowohl	 durch	 Unterlassen	 als	 auch	 durch	 aktives	 Beenden	 einer	 bereits
begonnenen	Behandlung	erfolgen.
2. “Indirekte	 Sterbehilfe“;	 durch	 symptomlindernde	 Medikamente	 welche	 möglicherweise	 die
Lebenserwartung	 reduzieren.	 Die	 Lebenszeitverkürzung	wird	 in	 solchen	 Fällen	 nicht	 intendiert,
sondern	lediglich	als	Nebenwirkung	in	Kauf	genommen.
Box	3:	Formen	legaler	Sterbehilfe	


































John	 MacFie,	 ehemaliger	 Präsident	 der	 britischen	 Gesellschaft	 für	 Chirurgie	 und	 renommierter	
Experte	 im	 Bereich	 der	 Ernährungstherapie	 und	 deren	 ethischer	 Implikation,	 definierte	 1996	
Autonomie	als	„right	to	determine	his	or	her	own	destiny,	and	(…)	the	right	to	choose,	the	right	to	
know	and	the	right	not	to	be	harmed“	[67].	Geht	man	von	dieser	Definition	der	Autonomie	aus,	so	
bringt	 eine	 neurodegenerative	 Erkrankung	 mit	 Kognitionseinbußen	 im	 Verlauf,	 je	 nach	 Art	 der	
Erkrankung	 früher	 oder	 später,	 	 einen	 Verlust	 der	 Autonomie	 mit	 sich	 [68].	 Es	 wird	 durch	
Stellvertreter	über	einen	Patienten	entschieden,	welcher	sich	selbst	nicht	mehr	adäquat	zu	diesem	
Thema	äußern	kann	und	so	auch	nicht	mehr	sagen	kann,	wie	er	selbst	entscheiden	würde.		
Eine	 Trennung	 zwischen	 der	 Willensäußerung	 einwilligungsfähiger	 und	 einwilligungsunfähiger	
Patienten	 ist	 wichtig,	 da	 nur	 eine	 informierte,	 freiwillige	 und	 eigenständige	 Willensäußerung	 als	
autonome	 Entscheidung	 angesehen	 werden	 kann	 [63].	 Die	 Fähigkeit,	 selbstständig	 und	 frei	 zu	
entscheiden,	 ist	 damit	 eine	 Grundvoraussetzung	 für	 die	 Autonomie	 einer	 medizinischen	
Entscheidung.	
Da	 die	 (Patienten-)Autonomie	 ein	 zu	 schützendes	 Gut	 ist,	 muss	 versucht	 werden,	 dem	 Betroffen	
möglichst	 lange	 sein	 Recht	 auf	 autonome	 Entscheidungen	 zu	 gewähren	 und	 diejenigen	
Willensäußerungen	zu	schützen,	welche	für	einen	selbstbestimmten	Lebensentwurf	des		Betroffene	
von	 Bedeutung	 sind	 [63].	 Ein	 Versuch,	 die	 Patientenautonomie,	 auch	 im	 Fall	 der	
Entscheidungsunfähigkeit	 durch	 kognitive	 Beeinträchtigung,	 zu	 erhalten,	 ist	 das	 Erstellen	 einer	
Patientenverfügung	 [69].	 Der	 Deutsche	 Ethikrat	 veröffentlichte	 hierzu	 2012	 folgende	 Erläuterung:	
„Eine	 Patientenverfügung	 ist	 ein	 Instrument	 der	 Selbstbestimmung.	 Es	 handelt	 sich	 dabei	 um	eine	
schriftliche	Vorausverfügung	einer	Person,	die	für	den	Fall,	dass	sie	ihren	Willen	in	einer	relevanten	
Entscheidungssituation	nicht	mehr	erklären	kann,	festlegt,	welche	medizinischen	Maßnahmen	sie	in	
einem	bestimmten	 gegebenen	 Fall	wünscht	 oder	 ablehnt.“	 [70]	 Im	 Zuge	 der	 künstliche	 Ernährung	
mittels	 einer	 PEG-Sonde	 bei	 Demenzkranken	 wird	 gegebenenfalls	 eine	 körperliche	 Fixierung	
angewandt,	 um	 die	 Patienten	 daran	 zu	 hindern,	 sich	 selbstständig	 die	 PEG-Sonde	 herauszureißen	




Verletzung	 eines	 ihm	 zuzurechnenden	 Rechtsguts	 (in	 diesem	 Fall	 Verletzung	 der	 körperliche	
Unversehrtheit	nach	Art.	2	(2)	GG	durch	eine	medizinische	Maßnahme)	einzuwilligen.	Erst	hierdurch	
bleibt	 der	 nach	 den	 Grundsätzen	 der	 medizinischen	 Heilkunst	 korrekt	 durchgeführte	 ärztliche	
Eingriff,	 der	 sonst	 eine	 Körperverletzung	 darstellt	 (§	223	 StGB),	 straffrei	 (§	228	 StGB)	 [71].	
















Körper	 oder	 die	 Gesundheit,	 ist	 der	 Behandelnde	 verpflichtet,	 die	 Einwilligung	 des	 Patienten	
einzuholen.	 Ist	 der	 Patient	 einwilligungsunfähig,	 ist	 die	 Einwilligung	 eines	 hierzu	 Berechtigten	
einzuholen,	 soweit	 nicht	 eine	 Patientenverfügung	 nach	 §	 1901a	 Absatz	 1	 Satz	 1	 die	 Maßnahme	
gestattet	oder	untersagt.	(…)	
Box	5:	§630d	(1)	BGB	
Wichtig	 ist	 die	Differenzierung	 zwischen	Geschäfts-	 und	Einwilligungsfähigkeit.	Denn	es	 ist	möglich	
geschäftsunfähig,	 aber	 dennoch	 einwilligungsfähig	 zu	 sein.	 Um	 über	 diagnostische	 oder	
therapeutische	 medizinische	 Maßnahmen	 selbst	 zu	 entscheiden,	 ist	 lediglich	 die	
Einwilligungsfähigkeit	notwendig.	
Die	 Geschäftsfähigkeit	 dagegen	 ist	 die	 Fähigkeit,	 selbständig	 wirksame	 rechtsgeschäftliche	
Willenserklärungen	abgeben	zu	können	oder	zu	empfangen.		Geschäftsunfähig	sind	Personen,	die	das	
siebte	Lebensjahr	nicht	vollendet	haben	und	Geisteskranke,	die	sich	in	einem	dauernden	Zustand	der	
Geisteskrankheit	 befinden	 (§104	 (1),(2)	 BGB).	 Nach	 §	 105	 BGB	 ist	 die	 Willenserklärung	 eines	












Eine	 PV	 ist	 die	 schriftliche	 Vorausverfügung	 eines	 volljährigen,	 einwilligungsfähigen	Menschen	 für	
künftige	 diagnostische	 und	 therapeutische	Maßnahmen	 im	 Falle	 späterer	 Einwilligungsunfähigkeit.	
Treffen	im	Krankheitsfall	die	getroffenen	Festlegungen	auf	die	dann	aktuell	bestehende	Lebens-	und	
Behandlungssituation	zu,	gilt	die	PV	als	Ausdruck	des	tatsächlichen	Willens	und	muss	befolgt	werden	




schriftlich	 festgelegt,	 ob	 er	 in	 bestimmte,	 zum	 Zeitpunkt	 der	 Festlegung	 noch	 nicht	 unmittelbar
bevorstehende	 Untersuchungen	 seines	 Gesundheitszustands,	 Heilbehandlungen	 oder	 ärztliche
Eingriffe	einwilligt	oder	sie	untersagt	(PV),	prüft	der	Betreuer,	ob	diese	Festlegungen	auf	die	aktuelle
Lebens-	 und	 Behandlungssituation	 zutreffen.	 Ist	 dies	 der	 Fall,	 hat	 der	 Betreuer	 dem	 Willen	 des
Betreuten	Ausdruck	und	Geltung	zu	verschaffen.	Eine	PV	kann	jederzeit	formlos	widerrufen	werden.
Box	7:	§1901a	(1)	BGB	
Die	Vorausverfügungen	 gelten	unabhängig	 von	Art	 und	 Stadium	der	 Erkrankung	 (§1901a	 (3)	 BGB),	
unterliegen	aber	dennoch	Limitationen.	So	tritt	eine	PV	nur	in	Kraft,	wenn	die	aktuelle	Situation	auf	








Unterstützung	 Patientenverfügungen	 im	 Sinne	 eines	 informed-consent	 entstehen.	 Der	 Patient	 soll	
über	 die	 möglichen	 zukünftigen	 Behandlungen,	 Konsequenzen	 und	 Alternativen	 ausreichend	
informiert	sein.	Es	sollen	regelmäßige	Aktualisierungen	stattfinden	und	die	Vorstellungen	vor	allem	





















„The	 goal	 of	 decision-making	 is	 to	make	 the	 choice	 that	 the	patient	would	have	made	 if	 they	had	
been	in	a	position	to	make	an	informed	decision.“	[85]	
In	 der	medizinischen	 Praxis	 sind	 Fragen	 nach	 dem	mutmaßliche	Willen	 eines	 Patienten	wesentlich	
häufiger	als	die	Frage	nach	der	Handhabung	einer	PV	[86].	Der	mutmaßliche	Wille	 ist	anzuwenden,	
wenn	 der	 Betroffene	 selbst	 nicht	mehr	 einwilligungsfähig	 ist	 und	 keine	 (auf	 die	 aktuelle	 Situation	
anwendbare)	 PV	 vorliegt.	 	 Der	mutmaßliche	Wille	 ist	 rechtlich	 bindend,	 eine	 Zuwiderhandlung	 ist	
strafbar.	
Der	mutmaßliche	Wille	kann	durch	die	Frage	ermittelt	werden:	„Was	würde	der	betreffende	Mensch	





Vertreter	 in	 Zusammenarbeit	 mit	 den	 behandelnden	 Ärzten	 und	 wenn	 möglich	 auch	 mit	
medizinischem	 Fachpersonal	 sowie	 mit	 den	 Angehörigen	 (§1901b	 BGB).	 Die	 Einbeziehung	 eines	
Betreuungsgerichts	ist	nur	im	Konfliktfall	nötig.	
Natürlicher	Wille	
Der	 deutsche	 Gesetzgeber	 geht	 von	 einem	 erwachsenen	 Menschen	 mit	 einem	 freien	 Willen	 aus.	
Durch	die	Fähigkeit	zur	freien	Willensbestimmung	ist	man	geschäfts-	und	einwilligungsfähig.	Befindet	
sich	 ein	 Patient	 in	 einem	 Zustand,	 welcher	 seine	 Geistestätigkeit	 vorübergehend	 oder	 dauerhaft	
einschränkt,	kann	es	sein,	dass	er	zur	Bildung	eines	freien	Willens	nicht	mehr	fähig	ist.	Der	in	diesem	




Der	 Begriff	 des	 natürlichen	 Willens	 ist	 aus	 zwei	 Gründen	 irreführend.	 Zum	 einen	 impliziert	 der	
Ausdruck	„Wille“	eine	aktive,	überlegte	Entscheidung.	Zum	anderen	schließt	„natürlich“,	bezogen	auf	
die	Natur	des	Menschen,	nicht	 nur	 Emotionen	und	Triebe,	 sondern	 auch	 Freiheit,	 Rationalität	 und	
Autonomie	mit	 ein.	 Dies	 sind	 allerdings	 Eigenschaften	 und	 Fähigkeiten,	 die	 ein	 dementer	Mensch	
nach	und	nach	verliert	[83].	
Die	 Verbindlichkeit	 des	 natürlichen	Willens	 begründet	 sich	 nicht	 auf	 dem	 Prinzip	 der	 Autonomie,	
sondern	auf	dem	ethischen	Prinzip	der	Fürsorge	[63].	Behandlungen	und	Handlungen	entgegen	dem	
natürlichen	Willen	des	Patienten	sind	folglich	solange	nicht	strafbar,	wie	es	dem	Wohl	des	Betreuten	
dient	 und	 der	 Betroffene	 durch	 Unterlassen	 einen	 erheblichen	 Schaden	 erfahren	 würde.	 Es	 muss	
zuvor	ausgiebig	versucht	worden	sein	den	nicht	mehr	zur	freien	Willensbildung	fähigen	Patient	ohne	
Druck	 von	 der	 Notwendigkeit	 der	 Maßnahme	 zu	 überzeugen	 und	 es	 darf	 keine	 dem	 Patienten	
zumutbare	 Alternative	 geben	 mit	 welcher	 er	 einverstanden	 wäre.	 Eine	 solche	 ärztliche	
Zwangsmaßnahme	 gilt	 als	 ultima	 ratio	 und	 kann	 nur	 mit	 Zustimmung	 des	 Betreuungsgerichts	
durchgeführt	werden	(§	1906	(3)	BGB).	Allerdings	darf	die	Therapie	dem	mutmaßlichen	Willen	oder	
der	 PV	 nicht	 widersprechen.	 Im	 Patientenverfügungsgesetz	 selbst	 wird	 der	 natürliche	 Wille	 nicht	
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Kommunikation	 stammt	 vom	 lateinischen	 „communicare“	 ab,	 es	 bedeutet	 mitteilen,	 besprechen,	
teilnehmen	 lassen,	 teilen,	 etwas	 gemeinsam	machen.	 Dies	macht	 auch	 die	 soziale	 Bedeutung	 der	
Kommunikation	 deutlich	 [87].	 85%	 -95%	der	 Patienten	mit	Alzheimer	Demenz	 (AD)	 zeigen	 Sprach-	
und	 Kommunikationsprobleme,	 dies	 sind	 nach	 den	 Gedächtnisstörungen	 die	 zweithäufigsten	
Symptome	dieser	Erkrankung	[88-90].	Mit	dem	Fortschreiten	der	Erkrankung	treten	bei	Patienten	mit	
Demenzerkrankungen	 immer	 größere	 Schwierigkeiten	 in	 der	 Kommunikation	 auf	 [87,	 91,	 92].	
„Speech	requires	the	coordination	of	respiration,	phonation	(eg.	vocal	fold	vibration),	resonance	(eg.	
movement	 of	 the	 soft	 palate),	 articulation,	 and	 prosody	 (pitch	 changes,	 syllable	 stress,	 rate	 of	
speaking,	 etc).	 “	 [90]	 Dies	 sind	 Fähigkeiten,	 welche	 mit	 dem	 Voranschreiten	 einer	 demenziellen	
Erkrankung	nach	und	nach	eingebüßt	werden.	Doch	nicht	nur	auf	Grund	von	Sprachproblemen	wird	
die	verbale	Kommunikation	mehr	und	mehr	eingeschränkt.	Auch	die	Aufmerksamkeit	lässt	nach,	die	
Betroffenen	 können	 sich	 das	 Gesagte	 nicht	 mehr	 merken	 oder	 verstehen	 die	 Sätze	 und	 Worte	
einfach	 nicht	 mehr	 [93].	 Dadurch	 rückt	 die	 nonverbale	 Kommunikation,	 die	 Kommunikation	 über	
Mimik,	Gestik	und	Körperhaltung,	 immer	mehr	 in	den	Vordergrund	 [90].	Das	nonverbale	Verhalten	
bei	Demenzkranken	ist	die	am	längsten	bestehen	bleibende	Art	der	Kommunikation.	Orange,	J.B.	et	
al.	erklären	1994	in	einer	Veröffentlichung	über	die	Arzt-Patienten	Kommunikation	bei	Patienten	mit	
AD:	„Communication	 involves	 the	exchange	of	 ideas	 through	spoken,	written,	 signed,	or	nonverbal	
means	 (eg.	 gesture,	 facial	 expressions,	 body	 posture,	 touch,	 smell)“	 [90]	 Kommunikation	 ist	 der	
Austausch	 von	 Mitteilungen	 zwischen	 verschiedenen	 Personen.	 Dies	 kann	 verbal,	 das	 heißt	 mit	
Worten,	oder	nonverbal,	durch	Mimik,	Gestik,	Körperhaltung	oder	Handlungen	erfolgen.	Das	 zeigt,	
wie	auch	Paul	Watzlawick	sagte:	„Man	kann	nicht	nicht	kommunizieren.“	[94]	







Nur	 wenn	 es	 möglich	 ist,	 all	 diese	 Schritte	 zu	 durchlaufen,	 kann	 eine	 Kommunikation	 zu	 Stande	
kommen.	 Kommt	 es	 auf	 einer	 der	 Ebenen	 zu	 Problemen	 ist	 keine	 reibungslose	 Verständigung	
möglich.	 Dies	 gilt	 sowohl	 für	 verbale	 als	 auch	 für	 nonverbale	 Kommunikation.	 Eine	 erfolgreiche	




Mit	 	 Voranschreiten	 einer	 demenziellen	 Erkrankung	wird	 die	 Kommunikation	 auf	 der	 Inhaltsebene	
zunehmend	 schwerer,	 	 im	 Gegenzug	 entwickeln	 die	 Patienten	 ein	 sehr	 feines	 Gespür	 für	 das	
Zwischenmenschliche,	 sie	 kommunizieren	also	vor	allem	auf	der	Beziehungsebene	 [93].	 Sowohl	als	
Sender	 als	 auch	 als	 Empfänger	 ist	 es	 in	 der	 Kommunikation	mit	Dementen	 daher	 sehr	wichtig	 auf	








nicht	 fähig,	 sich	 verbal	 zu	 äußern.	 Dennoch	 erkennt	 man	 durch	 Beobachten	 von	 Mimik	 und	
Körperhaltung	deutlich,	ob	 sich	ein	Kind	wohlfühlt	oder	nicht.	Auch	Bedürfnisse	wie	Hunger,	Durst	
oder	eine	 volle	Windel	 lassen	 sich	aus	dem	Verhalten	des	 kleinen	Menschen	ableiten.	 So	wie	eine	
Mutter	meist	erkennt,	was	 ihr	Kind	 ihr	 sagen	möchte,	 so	 ist	 im	 Idealfall	 „die	Bezugspflegekraft	der	
Experte	für	den	gepflegten	Menschen	mit	Demenz“	[93].	
Die	deutlich	erschwerte	Kommunikation	mit	dementen	Patienten	birgt	zum	einen	das	Risiko,	dass	die	
Betroffen	 nicht	 optimal	 versorgt	 werden,	 aber	 auch,	 dass	 Pflegende	 durch	 mangelndes	 Feedback	
verunsichert	werden	und	ihr	Handeln	als	beliebig	wahrnehmen	[96].	
Am	 Institut	 für	 Gerontologie	 der	 Universität	 Heidelberg	 und	 der	 Gerontopsychiatrie	 an	 der	
Psychiatrischen	 Universitätsklinik	 wurde	 im	 Zeitraum	 von	 2003-2006	 das	 Projekt	 H.I.L.DE	
durchgeführt	 [97].	Hierbei	wurde	 ein	 Instrumentarium	entwickelt,	mit	welchem	die	 Lebensqualität	
dementiell	 erkrankter	 Heimbewohner	 erfasst	 werden	 konnte.	 Es	 wurden	 die	 Ausdrucksverhalten	
(Gesamt,	 Mimik,	 Körperhaltung,	 Lautäußerung)	 	 der	 untersuchten	 Bewohner	 in	 verschiedenen	
Beobachtungssituationen	(Ruhe,	Aktivität,	Pflege,	Frage)	analysiert	[98].	Generell	wurde	beobachtet,	
dass	die	Mimik	 in	allen	Situationen	das	am	häufigsten	gezeigte	Ausdrucksverhalten	war.	 Insgesamt	
fiel	 auf,	 dass	 Ausdrucksindikatoren	 für	 negative	 Emotionen	 (Schmollmund	 machen,	 Lippen	
zusammenkneifen,	Stirnfalten,	Weitung	der	Augen,	Kopf	in	die	Hand,	aggressives	Verhalten,	Weinen)	
seltener	 beobachtet	 wurden	 als	 solche	 für	 positive	 Befindlichkeiten	 (Lächeln,	 entspannter	
Gesichtsausdruck,	durch	Bewegung	auf	etwas	reagieren,	mit	den	Augen	einer	Person/einem	Objekt	
folgen)	 [99].	 Allerdings	 erlebten	 Patienten	 mit	 schweren	 Demenzformen	 häufiger	 negative	
Emotionen	als	Patienten	 in	milderen	Stadien	der	Erkrankung	 [99].	Patienten	mit	 schwerer	Demenz	
zeigten	vermehrt	Ausdrucksverhalten	 in	Pflegesituationen.	 Sie	 zeigten	vor	allem	Ärger	 sowie	Angst	
und	Sorge	[98].	Interesse	wurde	am	häufigsten	in	Aktivitätssituationen	gezeigt.	
Die	Art	der	Sprachproblematik	unterscheidet	sich	bei	den	einzelnen	Demenzformen,	doch	ist	sie	bei	
allen	 Formen	 von	 relevantem	 Ausmaß	 [87].	 Bereits	 in	 frühen	 Krankheitsstadien	 treten	
Wortfindungsstörungen	 auf	 und	 erschweren	 den	 an	 Demenz	 Erkrankten	 die	 Darbietung	 von	
Informationen	 [93,	 100].	 Das	 gesunde	 Gehirn	 filtert	 ununterbrochen	 sämtliche	 auf	 den	Menschen	
einströmenden	 Reize.	 Unwichtige	 werden	 ignoriert,	 relevante	 Informationen	 abgespeichert.	 Ein	
demenzkrankes	Gehirn	kann	nicht	mehr	filtern	und	so	nicht	mehr	differenzieren	ob	eine	Information	
wichtig	 oder	 unwichtig	 ist,	 alles	 scheint	 gleich	 wichtig.	 Das	 Gehirn	 ist	 so	 einer	 absoluten	
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Ein	weiteres	Problem,	welches	eine	Störung	 in	den	vier	 Schritten	der	Kommunikation	 (siehe	oben)	
verursacht,	 ist	 das	 an	 Demenz	 erkrankte	 Personen	 mit	 Fortschreiten	 der	 Erkrankung	 zunehmend	
Probleme	beim	Verstehen	von	Mitteilungen	bekommen.	Vor	allem	das	Verständnis	langer	und/oder	
komplexer	 Sätze	 und	 das	 Entschlüsseln	 von	 Zweideutigkeiten,	 Sarkasmus	 oder	 Ironie	 sind	
beeinträchtigt	 [93,	 101].	 Dagegen	 können	 sie	 die	 gefühlsmäßige	 Botschaft	 außergewöhnlich	 gut	
detektieren,	es	 ist	daher	wichtig,	Demenzkranke	nicht	anzulügen	und	darauf	zu	achten,	dass	 Inhalt	
und	 Körpersprachen	 zusammenpassen	 [93].	 Das	 Kommunikationsdefizit	 dementieller	 Syndrome	 ist	









wichtig,	 mehr	 über	 die	 Arten	 der	 Kommunikation	 von	 MmD	 zu	 erfahren,	 da	 Kommunikation	 der	
Schlüssel	zur	sozialen	Integration	ist	[87].	
1.2	Empirische	Untersuchung	
In	 deutschen	 Seniorenheimen	 machen	 MmD	 mehr	 als	 die	 Hälfte	 der	 Bewohner	 aus	 [104].	 In	
fortgeschritten	 Stadien	 dementieller	 Erkrankungen	 verlieren	 die	 Betroffenen	 nach	 und	 nach	 die	
Fähigkeit	 der	 verbalen	 Kommunikation.	 Es	 treten	 immer	 häufiger	 Ernährungsprobleme	 mit	
konsekutiv	folgender	Unterernährung	und	damit	verbundener	höherer	Sterblichkeit	auf.	Es	stellt	sich	
damit	auch	 immer	wieder	die	Frage	der	künstlichen	Ernährung	 [105].	Diese	kann	auf	 verschiedene	
Arten,	 enteral	 und	 parenteral	 erfolgen.	 Entscheidungen	 über	 eine	 Ernährungstherapie	müssen	 bei	
MmfD	von	Stellvertretern	getroffen	werden.	Diese	Therapieentscheidungen	sind	sehr	komplex	und	
emotional	belastend.	Erschwerend	kommt	hinzu,	dass	es	nur	wenig	Evidenz	bezüglich	des	Nutzens	
künstlicher	 Ernährung	 bei	 MmfD	 gibt	 [46,	 106]	 und	 der	 Verlauf	 dementieller	 Erkrankungen	 nicht	
vorhersagbar	 ist	 [107].	 Eine	 häufige	 Angst	 der	 Stellvertreter	 ist	 es	 die	 Patienten	 verhungern	 oder	
verdursten	zu	lassen	[108].	Der	Bedarf	an	einer	speziell	auf	MmD	abgestimmte	palliative	Versorgung	
wurde	bereits	erkannt	[45,	109,	110].		







Die	 Studie	 widmet	 sich	 vorrangig	 der	 Beschreibung	 der	 Erfahrungen,	 Beobachtungen	 und	
Einstellungen	 von	 Pflegenden.	 Da	 diese	meiste	mehr	 Zeit	mit	 ihren	 Patienten	 verbringen	 als	 Ärzte	
oder	 Angehörige,	 diese	 im	 Alltag	 erleben	 und	 für	 diese	 auch	 Bezugspersonen	 darstellen.	 Die	











im	 Stadium	 der	 fortgeschrittenen	 Demenz	 [115].	 Entscheidungen	 über	 die	 Ernährungstherapie	 bei	
MmD	sollten	sich	am	Wunsch	und	Willen	des	Betroffenen	orientieren	[46,	47,	69].	So		gibt	es	Studien,	
welche	 sich	 mit	 dem	 mimischen	 Ausdrucksverhalten	 Demenzkranker,	 zur	 Ermittlung	 der	
Lebensqualität	dieser,	auseinander	gesetzt	haben	[97].	Jedoch	gibt	es	bisher	noch	nicht	viele	Studien,	
welche	Verhaltensweisen	schwer	Erkrankter	speziell	in	alltäglichen	Situationen	aufzeigen,	in	welchen	
Schwierigkeiten	mit	 der	 Ernährung	 beziehungsweise	 der	 Nahrungseingabe	 auftreten.	Weiterhin	 ist	
bisher	 nur	 unzureichend	 erforscht,	 wie	 Pflegekräfte	 und	 auch	 Ärzte	 das	 gezeigte	 nonverbale	
Verhalten	 von	 Patienten	 wahrnehmen,	 bewerten	 und	 welchen	 Stellenwert	 sie	 diesem	 bei	
Entscheidungen	 über	 künstliche	 Ernährung	 und	 Flüssigkeitsgabe	 einräumen.	 Aufgrund	 der	
wachsenden	 Bedeutung	 demenzieller	 Erkrankungen	 und	 den	 klinisch	 und	 ethisch	 schwierigen	
Bedingungen	 im	Umgang	mit	 solchen	 Situationen	 besteht	 hier	 die	Notwendigkeit	 einer	 genaueren	
Auseinandersetzung	und	Erforschung	dieser	Thematik.	
Um	diesem	Forschungsbedarf	zu	entsprechen,	setzt	sich	diese	Studie	mit	Folgendem	auseinander:		
1)	 Welche	 Verhaltensweisen	 können	 bei	 Patienten	 mit	 Demenz	 im	 Zuge	 der	 Nahrungs-	 und	
Flüssigkeitsgabe	beobachtet	werden?	Gibt	es	für	solche	Situationen	typische	Verhaltensweisen?		
2)	 Wie	 häufig	 werden	 solche	 Verhaltensweisen	 beobachtet?	 Sind	 machen	 Verhaltensweisen	
häufiger	als	andere?	Sind	Nahrungsverweigerungen	häufig	zu	beobachten?	
3)	 Wie	 werden	 die	 gezeigten	 Verhaltensweisen	 von	 den	 Pflegenden	 interpretiert?	 Ist	 eine	
Einteilung	 der	 Verhaltensweisen	 in	 Essen	 ablehnendes	 beziehungsweise	 forderndes	 Verhalten	
möglich?	Ein	Patient	macht	deutlich,	dass	er	Essen	möchte	–	heißt	das	er	möchte	weiter	leben,	auch	
wenn	 das	 eine	 künstliche	 Ernährung	 bedeutet?	 Oder	 im	 Umkehrschluss,	 ist	 die	
Nahrungsverweigerung	mit	dem	Wunsch	zu	Sterben	gleichzusetzen?		
4)	 Welche	 Faktoren	 spielen	 bei	 Entscheidungen	 über	 eine	 Ernährungstherapie	 bei	 MmfD	 eine	
Rolle?	Welchen	 Einfluss	 hat	 das	 Verhalten	 der	 Betroffenen	 auf	 Entscheidungen	 über	 künstliche	
Ernährung	 und	 Flüssigkeitsgabe?	 Beeinflusst	 das	 Patientenverhalten	 eine	 solche	
Therapieentscheidung	 überhaupt?	 Wie	 werden	 die	 verschiedenen	 Faktoren	 von	 Pflegenden	 und	






Flüssigkeitsgabe	 bisher	 wenig	 systematisch	 erforscht	 wurde,	 wurde	 für	 unsere	 Studien	 ein	
exploratives,	hypothesenbildendes	Vorgehen	gewählt	und	kein	hypothesentestender	Ansatz	verfolgt	
[116].	 Die	 Befragungen	 der	 Teilnehmer	 erfolgten	 retrospektiv	 in	 Form	 von	
Querschnittsuntersuchungen.	 Die	 Interviewstudie	 wurde	 auf	 der	 Basis	 von	 Methoden	 der	
qualitativen	Sozialforschung	durchgeführt.	Diese	Herangehensweise	bietet	 sich	an,	da	es	 in	diesem	
Fall	 „(…)um	 die	 Erschließung	 eines	 bislang	 wenig	 erforschten	Wirklichkeitsbereich(…)“	 [117]	 geht.	
Beispielsweise	 durch	 „(…)	 offene	 Interviews	 (…)	 lassen	 sich	 erste	 Informationen	 zur	




Mixed	Methods	 bezeichnet	 die	 Kombination	 verschiedener	 Forschungsmethoden	 (v.a.	 im	 Hinblick	
auf	 die	 Verbindung	 von	 qualitativen	 und	 quantitativen	 Methoden).	 Die	 Verbindung,	 qualitativer	
Interviews	 mit	 Befragungsmethoden,	 die	 zu	 quantitativen	 Ergebnissen	 führen,	 wird	 in	 der	
Forschungspraxis	 häufig	 eingesetzt	 (vgl.	 [118,	 119]	 ).	 Die	 unterschiedlichen	 Methoden	 werden	
parallel	oder	 sequenziell	 aufeinander	aufbauend	angewandt	 [120].	 Im	Falle	unserer	 Studie	wurden	
zunächst	 in	 einer	 qualitativen	 Interviewstudie	 Daten	 erhoben,	 um	 auf	 Basis	 der	 gewonnenen	
Ergebnis	ein	geeignetes	Instrument,	einen	Fragebogen,	zur	Durchführung	einer	quantitative	Studie	zu	
entwickeln	 [121].	So	wurden	sowohl	qualitative	als	auch	quantitative	Daten	erhoben.	 In	der	ersten	
Phase	 der	 Untersuchung	 wurde	 eine	 Interviewstudie	 durchgeführt,	 die	 zum	 Ziel	 hatte,	 typische	
Situationen	zu	identifizieren,	welche	im	Zusammenhang	mit	Problemen	bei	der	Nahrungseingabe	bei	
MmD	 im	 fortgeschrittenen	 Stadium	 auftreten.	 Auf	 der	 Basis	 der	 Ergebnisse	 der	 qualitativen	
Interviewstudie	 wurden	 in	 der	 zweiten	 Phase	 Daten	 mit	 einem	 Fragebogen	 erhoben,	 mit	 dem	
beabsichtigt	wurde,	die	Einschätzungen	und	erinnerten	Erfahrungen	der	Pflegenden	zu	untersuchen.	
Außerdem	 zielte	 er	 darauf	 ab,	 die	 Relevanz	 bestimmter	 Faktoren	 für	 die	 Entscheidung	 über	
künstliche	 Ernährung	 und	 Flüssigkeitsgabe	 aus	 der	 Sicht	 von	 Pflegenden	 zu	 eruieren	 sowie	 die	
Interpretationen	 des	 beschriebenen	 Verhaltens	 durch	 die	 Pflegenden	 und	 die	 daraus	 folgenden	
Handlungsoptionen	 in	Erfahrung	 zu	bringen.	Die	Teilnahme	an	den	Studien	erfolgte	 freiwillig	unter	
Wahrung	der	informierten	Einwilligung	(Informed	Consent)	der	Teilnehmer	und	der	Zusicherung	ihrer	
Anonymität.	 Die	 Ethikkommission	 der	 medizinischen	 Fakultät	 der	 Ludwigs-Maximilians-Universität	
München	hat	die	Studien	unter	dieser	Bedingung	für	unbedenklich	erklärt	(vgl.	Anhang	1).	
Zielgruppe	der	 Interviewstudie	waren	Ärzte,	welche	Erfahrung	mit	 Entscheidungen	über	 künstliche	
Ernährung	 bei	 MmD	 hatten,	 und	 vor	 allem	 auch	 Pflegekräfte.	 In	 der	 Fragebogenstudie	 wurden	
ausschließlich	 Pflegekräfte	 in	 Heimen	 der	 stationären	 Altenpflege	 befragt.	 Die	 Pflegenden	
übernehmen	 in	 der	 Regel	 die	 Nahrungseingabe	 und	 verbringen	 viel	 Zeit	 mit	 den	 Patienten	 bzw.	
Bewohnern.		
2.2	Qualitative	Interviewstudie	
Ziel	 der	 Interviewstudie	 war	 es,	 typische	 Situationen	 im	 Umgang	 mit	 MmD	 im	 fortgeschrittenen	





zum	 Großteil	 telefonisch	 und	 wurden	 mittels	 eines	 Aufnahmegerätes	 aufgezeichnet.	 Durch	 die	
telefonische	 Durchführung	 der	 Interviews	 erhofften	 wir	 uns	 einen	 höheren	 Rücklauf	 durch	 eine	
erhöhte	Erreichbarkeit	der	Interviewpartner	[122]	und	eine	höhere	Motivation	zur	Teilnahme	[123].	
Außerdem	 bergen	 Telefoninterviews	 eine	 höhere	 Anonymität	 [123]	 und	 sind	 ressourcensparend	
[123,	124].	Auch	spielte	eine	Rolle,	dass	es	sich	 in	diesem	Fall	um	Experteninterviews	handelte	und	




Interviewer,	 es	 ist	 daher	 vor	 allem	 für	 in	 diesem	 Bereich	 unerfahrene	 Interviewer	 von	 Vorteil,	
Interviews	telefonisch	zu	führen	[122].	
2.2.2	Stichprobenauswahl	
Die	 Auswahl	 der	 Stichprobe	 für	 die	 Interviewstudie	 wurde	 nach	 dem	 purposive	 sampling	
durchgeführt.	 Das	 bedeutet,	 die	 Auswahl	 der	 Interviewpartner	 erfolgte	 zielegerichtet	 nach	 vorher	
festgelegten	Kriterien:		
1. Die	 Stichprobe	 sollte	 sowohl	 Ärzte	 als	 auch	 Pflegende	 umfassen,	 welche	 in	 unterschiedlichen
Settings	tätig	sind
2. Die	 Gesprächspartner	 sollten	 Experten	 auf	 dem	 Gebiet	 der	 künstlichen	 Ernährung	 und
Flüssigkeitsgabe	und/oder	demenzieller	Erkrankungen	sein
3. Sie	 sollten	 seit	mindestens	 fünf	 Jahren	 auf	 einem	oder	mehreren	der	 genannten	Gebiete	 tätig
sein	und	durch	Vorträge	oder	Publikationen	in	Erscheinung	getreten	sein
Es	 wurden	 Pflegende	 und	 Ärzte	 ausgewählt,	 die	 erfahren	 in	 der	 Arbeit	 mit	 Patienten	 mit	
Demenzerkrankungen	 waren	 und	 über	 Entscheidungen	 über	 die	 Ernährung	 bzw.	 künstliche	
Ernährung	und	Flüssigkeitsgabe	Auskunft	geben	konnten.		
Der	 Kontakt	 zu	 den	 Experten	 wurde	 über	 berufliche	 Kontakte	 sowie	 durch	 Empfehlungen	 von	










Welche	 typischen	 Situationen	 im	 Zusammenhang	 mit	 Entscheidungen	 über	 die	 künstliche	
Ernährung	und	Flüssigkeitsgabe	berichten	die	Gesprächsteilnehmer,	vor	allem	im	Hinblick	auf	das	
Verhalten	des	Patienten?	
Es	 wurden	 Fragestellungen	 im	 Umgang	 mit	 MmD,	 vor	 allem	 im	 fortgeschrittenen	 Stadium,	
identifiziert,	welche	für	unsere	Studie	von	Interesse	waren.	Eine	der	wichtigsten	Fragen	war	hier	zum	




















Ablauf	 im	Allgemeinen	wie	 auch	der	 Interviewstudie	 im	 Speziellen	 informiert.	 Im	Anschluss	wurde	
gefragt	ob	sich	der	Betreffende	eine	Teilnahme	vorstellen	könnte.	Dies	war	bei	allen	Angefragten	der	
Fall.	 Die	 Teilnehmer	 bekamen	 nun	 per	 Email	 eine	 schriftliche	 Teilnehmerinformation	 sowie	 eine	
Einwilligungserklärung	 zur	 Teilnahme	 an	 der	 Interviewstudie.	 Die	 schriftliche	 Einwilligung	 aller	
Teilnehmer	 lag	 vor.	 Des	 Weiteren	 wurde	 das	 Angebot	 gemacht,	 nach	 Ende	 der	 Studie	 über	 die	
Ergebnisse	zu	informieren,	was	auf	einem	separaten	Bogen	festgehalten	und	getrennt	von	den	Daten	
der	 Studie	 aufbewahrt	 wurde.	 Es	 wurde	 je	 ein	 Gesprächstermin	 für	 ein	 circa	 dreißigminütiges	
Interview	vereinbart.	
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Zum	 vereinbarten	 Termin	 riefen	 wir	 den	 Teilnehmer	 an	 und	 erläuterten	 ihm	 nochmal	 kurz	 Sinn,	
Zweck	 und	 Ziel	 des	 Interviews.	 Außerdem	 wurde	 darauf	 hingewiesen,	 dass	 das	 Gespräch	
aufgezeichnet	werden	wird.	Alle	 Interviewpartner	befanden	 sich	während	des	Gesprächs	 an	 Ihrem	
Arbeitsplatz.	Zwei	Interviews	wurden	auf	Wunsch	der	Teilnehmer	kurz	unterbrochen,	konnten	dann	
aber	 ohne	 Probleme	 wieder	 fortgesetzt	 werden.	 Es	 waren	 keine	 weiteren	 Personen	 während	 der	
Gespräche	anwesend.	Die	 Interviews	fanden,	mit	einer	Ausnahme,	alle	telefonisch	statt.	Auf	Grund	
einer	nach	Umzug	noch	nicht	eingerichteten	Telefonanalage	fand	ein	Interview	persönlich	statt.	
Die	 Gesprächsführung	 entsprach	 der	 eines	 halb-offenen	 Interviews	 [121].	 Die	 Interviewer	 hatten	
einen	 Interviewleitfaden,	 in	 welchem	 vorgegeben	 war,	 welche	 Fragen	 im	 Laufe	 des	 Gesprächs	 zu	




und	 Uhrzeit	 des	 Interviews,	 der	 Name	 des	 Interviewers,	 eine	 kurze	 Beschreibung	 des	
Interviewpartners	 und	 die	 Art	 der	 Rekrutierung	 festgehalten.	 Im	 Postskriptum	 wurden	
Gesprächsdauer,	 ein	 Eindruck	 des	 Gesprächs	 seitens	 des	 Interviewers,	 sowie	 Besonderheiten	 oder	
Anregungen	durch	den	Teilnehmer	vermerkt.	Wir	erklärten	die	Interviewstudie	als	abgeschlossen,	als	
wir	 eine	 ausreichende	 theoretische	 Sättigung	 an	 einer	 wiederholte	 Schilderung	 vergleichbarer	
Situationen	feststellen	konnten	[125].		
2.2.5	Durchführung	der	Interviews	
Die	 Telefoninterviews	 wurden	 von	 Dr.	 Katja	 Kühlmeyer	 (Dipl.	 Psychologin	 und	 wissenschaftliche	
Mitarbeiterin	 am	 Institut	 für	 Ethik,	 Geschichte	 und	 Theorie	 der	 Medizin	 der	 Ludwig-Maximilian-
Universität	München)	und	Anna	Schuler	(Studentin	der	Humanmedizin	und	Doktorandin	am	Institut	
für	Ethik,	Geschichte	und	Theorie	der	Medizin	der	Ludwig-Maximilian-Universität	München)	geführt.	
K.K.	 hatte	 bereits	 Erfahrung	 mit	 qualitativen	 Interviews	 im	 Rahmen	 ihrer	 Doktorarbeit,	 A.S.	 hatte	
keine	Erfahrung	und	wurde	durch	K.K.	geschult	und	auf	die	 Interviews	durch	Vorgespräche	und	die	
Mitarbeit	in	der	qualitativen	Werkstatt	vorbereitet.		
Zu	 Beginn	 der	 Interviews	 erfolgte,	 soweit	 noch	 nicht	 bekannt,	 eine	 kurze	 persönliche	 Vorstellung	
seitens	 des	 Interviewers.	 Zum	 Teil	 waren	 die	 Gesprächspartner	 den	 Interviewern	 durch	 berufliche	
oder	 private	 Kontakte	 bereits	 bekannt.	 In	 der	 Vorstellung	 wurden	 der	 Name,	 die	 Affiliation,	 die	
Berufsbezeichnung	 (wissenschaftlicher	 Mitarbeiter	 oder	 Medizinstudent)	 und	 die	 Rolle	 im	 Projekt	
genannt.		
2.2.6	Transkription	
Das	 Ziel	 der	 Interviewstudie	 war	 die	 Erhebung	 und	 Beschreibung	 von	 typischen	 Situationen	 im	
Umgang	mit	MmD.	Zeitnah	nach	den	Interviews	wurde	eine	Transkription	des	jeweiligen	Gesprächs	
angefertigt.	 Diese	 erfolgte	 zusammenfassend-inhaltsanalytisch	 und	 nur	 im	 Bereich	 relevanter	
Passagen	wörtlich.	Relevante	Passagen	zeichneten	sich	dadurch	aus,	dass	es	sich	um	Narrationen	in	
Form	von	Situationsbeschreibungen	und	Handlungsabläufen	handelte,	welche	eine	Anfang	und	ein	
Ende	 hatten.	 Wurden	 im	 Rahmen	 der	 Situationsbeschreibung	 subjektive	 Empfindungen	 der	








Die	 personenbezogenen	Daten	der	 Teilnehmer	wurden	pseudonymisiert.	Das	 heißt,	 es	wurden	die	
Namen	 oder	 andere	 Identifikationsmerkmale	 durch	 einen	 Code	 ersetzt,	 um	 eine	 Zuordnung	 der	
geschilderten	 Situationen	 zu	 einer	 Person	 zu	 verhindern	 beziehungsweise	 zu	 erschweren.	 Im	
Unterschied	 zum	Anonymisieren	bleibt	 beim	Pseudonymisieren	der	Bezug	 zwischen	Daten,	 die	 auf	
gleiche	Weise	verschlüsselt	wurden,	bestehen.	Das	Pseudonymisieren	der	Daten	erfolgte	durch	K.K.	
und	 A.S.	 im	 Anschluss	 an	 die	 Interviews.	 Die	 Verschlüsselung	 erfolgte	 chronologisch,	 wobei	
Interviews	mit	Ärzten	durch	ein	“A”	und	Gespräche	mit	Pflegenden	mit	“P”	gekennzeichnet	wurden.	












entsprachen,	 wurden	 in	 Tabelle	 7	 zusammengetragen.	 Die	 Szenarien	 wurden	 mit	 der	 codierten	
Bezeichnung	 des	 Interviews,	 dem	 Zeitstempel,	 einer	 prägnanten	 Überschrift	 und	 sowie	 einer	
gekürzten	Fallbeschreibung	aufgelistet	(vgl.	Kapitel	3.1.3).		
Die	 berichteten	 Situationsbeschreibungen	waren	meist	 in	 einen	 größeren	 und	 komplexen	 Kontext	
eingebunden.	 So	 wurden	 häufig	 auch	 die	 Vorgeschichte	 und	 die	 Überlegungen	 der	 Teilnehmer	
berichtet.	 Die	 Situationen	 wurden	 zunächst	 paraphrasiert	 und	 auf	 einem	 allgemeinen	 Niveau	
beschrieben,	 so	 dass	 diese	 auch	 ohne	 den	 Kontext	 verständlich	 waren.	 Außerdem	 wurden	 die	
berichteten	 Passagen	 nach	 den	 induktiv	 gebildeten	 Kategorien	 Situation/	 Verhalten,	 Deutung	 und	
Handlungsoption	 differenziert.	 Das	 heißt,	 es	 wurde	 unterschieden,	 ob	 eine	 Situation	 oder	 ein	
Verhalten	 beschrieben	 wurde,	 ob	 diese	 gedeutet	 wurde	 oder	 ob	 mögliche	 Handlungsoptionen	 in	
einer	 bestimmten	 Situation	 beschrieben	 wurden.	 So	 entstanden	 kurze,	 prägnante	
Verhaltensbeschreibungen	 in	 konkreten	 Situationen	 und	 Vorschläge	 für	 die	 Interpretation	 des	
beschriebenen	Verhaltens	und	das	weitere	Vorgehen	der	Pflegenden	und	Ärzte.	Nach	der	deduktiven	
Analyse	wurden	Verhalten,	Interpretation	und	Handlungsoption	tabellarisch	dargestellt	und	mögliche	





Im	 Anschluss	 an	 die	 Interviewstudie	 wurde	 eine	 quantitative	 Fragebogenstudie	 durchgeführt.	 Bei	
dieser	 Studie	 wurden	 im	 Rahmen	 einer	 retrospektiven	 Querschnittsunterschung	 durch	 eine	
schriftliche	 Befragung	 Pflegende	 in	 Alten-	 und	 Pflegeheimen	 in	München	 befragt.	 Jeder	 Pflegende	
füllte	 einen	 eigenen	 Fragebogen	 aus.	 Die	 Befragung	 fand	 in	 Übergabebesprechungen	 und	 unter	
Anwesenheit	 eines	 Befragungsleiters	 (K.K.	 und/oder	 A.S.)	 statt	 [126].	Während	 die	 Teilnehmer	 die	
Fragebögen	ausfüllten,	konnten	sie	Rückfragen	an	den	Studienleiter	stellen.		
2.3.2	Ziele	der	Fragebogenstudie	
Durch	 die	 Fragebogenstudie	 erhofften	 wir	 uns,	 Informationen	 über	 die	 Verteilung	 des	 von	
Pflegenden	 beobachteten	 Patientenverhaltens	 bei	 der	 Nahrungseingabe	 sowie	 deren	 Deutung	 zu	
erhalten.	 Des	 Weiteren	 erhofften	 wir	 uns	 zu	 erfahren	 welchen	 Einfluss	 das	 beobachtete	
Patientenverhalten	 auf	 Entscheidungen	 über	 die	 weitere	 Ernährungsstrategie	 bei	 Patienten	 mit	
Problemen	bei	der	Nahrungseingabe	hat.	Ziel	war	es	zunächst,	die	Häufigkeit	des	Vorkommens	der	
identifizierten	 Situationen	 und	 Verhaltensweisen	 der	 Patienten	 mit	 Demenzerkrankungen	 zu	
erfassen.	Relevant	waren	 für	uns	 vor	 allem	Szenarien,	 die	 im	Zusammenhang	mit	 der	 Eingabe	 von	




Wichtig	 war	 für	 uns	 auch	 zu	 erfahren,	 welche	 Faktoren	 eine	 Rolle	 bei	 der	 Entscheidung	 über	
künstliche	 Ernährung	 und	 Flüssigkeitsgabe	 spielen	 und	 wie	 häufig	 es	 zur	 Anlage	 von	 PEG-Sonden	
kommt.	










möglich	 zu	 machen,	 wurden	 diese	 weitgehend	 vom	 Kontext	 gelöst.	 Es	 wurden	 in	 einem	
gemeinsamen	 Brainstorming	 Themen	 formuliert,	 welche	 mit	 dem	 Fragebogen	 abgedeckt	 werden	
sollten	 [126].	 Im	 nächsten	 Schritt	wurden	 diesen	Überschriften	 verschiedene	Unterpunkte	 (Werte,	






Fragen	 diskutiert.	 Die	 Fragen	 wurden	 entsprechend	 der	 Hauptthemen	 gruppiert	 im	 Fragebogen	















In	 Teil	 A	 des	 Fragebogens	 wurde	 nach	 Faktoren	 gefragt,	 welche	 die	 Entscheidung	 beeinflussen	




Tabelle	 die	Möglichkeit,	 handschriftlich	 weitere	 Faktoren	 anzugeben,	 die	 dem	 Teilnehmer	 wichtig	
sind,	aber	oben	nicht	genannt	wurden.		
Teil	 B/1.-4.	 sollte	 die	 Häufigkeit	 bestimmter	 Situationen	 erfassen.	 Im	 ersten	 Abschnitt	 wurde	
abgefragt,	 wie	 viele	 demente	 Patienten	 auf	 der	 zu	 betreuenden	 Station	 im	 Durchschnitt	 versorgt	
werden,	wie	 viel	MmD	der	 Pflegende	 in	 den	 letzten	 zwei	 Jahren	 in	 etwa	 betreut	 hat,	 bei	wie	 viel	




selten,	 gelegentlich,	 oft,	 sehr	oft,	 immer).	Die	hier	 beschriebenen	 Situationen	beruhten	 auf	 den	 in	
der	Interviewstudie	identifizierten	typischen	Fällen.		
Teil	 C	 sollte	 Aufschluss	 darüber	 geben,	 wie	 die	 Pflegenden	 das	 Verhalten	 der	 Patienten	
interpretieren.	 Dafür	 wurden	 diejenigen	 Situationen	 aus	 Teil	 B/5	 ausgewählt,	 welche	 noch	 keine	
Deutung	enthalten.	Die	Teilnehmer	sollten	angeben,	ob	sie	das	in	den	Fällen	beschriebene	Verhalten	






die	 orale	 Nahrungsaufnahme	 nicht	 mehr	 ohne	 weiteres	 möglich	 war,	 wie	 häufig	 wurden	 die	
folgenden	 Handlungen	 in	 den	 letzten	 2	 Jahren	 in	 Ihrer	 Institution	 durchgeführt?“	 Als	 möglichen	
Handlungsoptionen	 wurde	 zunächst	 ganz	 allgemein	 nach	 oraler	 Ernährung,	 Sondenernährung	 und	
keiner	 Ernährung	 gefragt.	 In	 einem	 zweiten	 Teil	 wurden	 diese	 Optionen	 näher	 spezifiziert	 und	 es	
wurden	acht	Handlungsmöglichkeiten	angegeben.	
Teil	E	wurde	zur	Erhebung	der	demographischen	Daten	entwickelt.	Es	wurde	nach	Alter,	Geschlecht,	
Beruf,	 abgeschlossener	 Berufsausbildung,	 Berufserfahrung	 (Jahren)	 und	 Art	 und	 Träger	 der	
Einrichtung	 gefragt.	 Auch	 eine	 Selbsteinschätzung	 über	 die	 eigenen	 Kenntnisse	 	 im	 Bereich	 der	
Demenzerkrankungen	 und	 den	 eigenen	 Fortbildungsbedarf	 in	 Bezug	 auf	 Demenz	 und	 künstliche	
Ernährung	wurde	in	den	Fragebogen	aufgenommen.	
2.3.4	Stichprobe	












Aus	 jeder	 Trägerkategorie	 wurden	 zufällig	 zwei	 Heime	 ausgewählt	 und	 kontaktiert.	 Diese	 wurden	
telefonisch	 angefragt.	 Wir	 wandten	 uns	 hier	 primär	 an	 die	 Träger	 und/	 oder	 Heimleitungen.	 Bei	
Interesse	wurde	 Ihnen	ein	 Informationsschreiben	und	auf	Wunsch	auch	der	Fragebogen	per	E-Mail	
zugesendet.	 Wollte	 ein	 Heim	 nicht	 teilnehmen,	 wurde	 ein	 anderes	 Heim	 der	 gleichen	 Kategorie	
angefragt.	 Auch	 dessen	 Auswahl	 erfolgte	 zufällig	 durch	 Auslosen.	 Entschied	 sich	 ein	 Heim	 für	 die	
Teilnahme,	 so	 konnte	 die	 kontaktierte	 Führungsperson	 festlegen,	 wann	 die	 Befragung	 stattfinden	












• Andere	 Berufsgruppen,	 wie	 Logopäden,	 Ergo-	 oder	 Physiotherapeuten	 wurden	 von	 der
Befragung	ausgeschlossen
Auf	Grund	der	 aufsuchenden	 Erhebung	war	 es	möglich,	 teilnehmende	Beobachtungen	 zu	machen.	
Diese	wurden	 nach	 den	 Besuchen	 in	 Field	 Notes	 dokumentiert.	 Hier	 notierten	wir	 zum	 einen	 den	
Ablauf	des	 Termins,	 aber	 auch	Besonderheiten	und	mündliche	Anmerkungen	 von	Pflegenden	oder	
der	 Pflegedienstleitung	 und	 das	 eigene	 Erleben	 der	 Befragung.	 Außerdem	 wurde	 die	
Pflegedienstleitung	 im	 Anschluss	 an	 die	 Bearbeitung	 des	 Fragebogens	 nach	 dem	 Umgang	 mit	
schwierigen	Fällen	und	den	Charakteristika	der	Wohnbereiche,	auf	denen	die	befragten	Pflegenden	
gearbeitet	haben,	gefragt.	Auch	die	Relevanz	des	Themas	für	die	eigene	Arbeit	war	ein	Thema.	Diese	





wurden	 deskriptive	 Häufigkeiten,	 Mittelwerte	 und	 Lagemaße	 errechnet.	 Bei	 Einschätzungen	 der	
Häufigkeiten	auf	der	Ordinal-	oder	Likert-Skala	wurde	mit	Median	und	Quartilen	gearbeitet,	sonst	mit	






Zwischen	 Juli	 2012	 und	 September	 2012	wurden	 neun	 Teilnehmer,	 fünf	 Ärzte	 und	 vier	 Pflegende,	
interviewt.	 Die	 Teilnehmer	wurden	 telefonisch	 oder	 schriftlich	 angefragt.	 Die	 Experten	waren	 zum	
Teil	 bereits	existierende	berufliche	Kontakte	oder	wurden	von	anderen	Experten	empfohlen.	 Jeder	
angefragte	Teilnehmer	hat	die	Teilnahme	zugesagt	(Rücklauf:	100%).	Die	Teilnehmer	verfügten	über	
Aus-	 und	 Weiterbildungen	 in	 verschiedenen	 Fachgebieten,	 die	 Ärzte	 in	 der	 Gerontologie,	
Allgemeinmedizin,	 Palliativmedizin,	 Psychotherapie	 oder	 Neurologie,	 die	 Pflegenden	 in	 der	 Alten-,	
gerontopsychiatrischen	und	Krankenpflege.	Sie	hatten	Berufserfahrung	in	verschiedenen	Settings,	die	
Ärzte	 als	 Niedergelassene	 in	 eigener	 Praxis,	 im	 Krankenhaus	 (auf	 allgemeinen,	 geriatrischen	 oder	
gerontopsychiatrischen	 Stationen),	 in	 der	 Wissenschaft	 und	 im	 Pflegeheim,	 die	 Pflegende	 im	
Krankenhaus	 und	 Pflegeheim,	 in	 der	 Fort-	 und	 Weiterbildung,	 der	 Wissenschaft	 oder	 als	
Sachverständige	 für	 Behörden	 oder	 Prüfinstanzen.	 Eine	 Übersicht	 über	 die	 Teilnehmer	 der	
Interviewstudie	ist	Tabelle	6	zu	entnehmen.	
Tab.	 6:	 Teilnehmer	 der	 Interviewstudie	 aufgelistet	 nach	 Beruf,	 Fachrichtung,	 Tätigkeitsschwerpunkt	 und	 Art	 der	
Kontaktaufnahme		
Teilnehmer	(n=9)	
	Nr.	 Beruf	 Fachrichtung	 Ort	der	Tätigkeit	 Kontakt	
1	 Arzt	 Geriatrie/Palliativmedizin	 Krankenhaus	 Empfehlung	





4	 Arzt	 Allgemeinmedizin	 Praxis/Heim	 Empfehlung	
5	 Arzt	 Neurologie/	Gerontopsychatrie	 Universitätsklinikum	 Empfehlung	
/Beruflicher	
Kontakt	
6	 Pfleger	 Pflege	 Berufsverband	 Fachtagung	
7	 Pfleger	 Pflege	 Fortbildungsakademie	 Empfehlung	
8	 Pfleger	 Pflege/Wissenschaft	 Universität	 Empfehlung	






3.1.2	 Beschreibungen	 typischer	 Situationen	 bei	 der	 Ernährung	 von	 Patienten	mit	
Demenz		
Es	 wurde	 dem	 Teilnehmer	 zu	 Beginn	 der	 Aufklärung	 mitgeteilt,	 dass	 die	 Studie	 dazu	 diente,	 das	
Verhalten	des	an	Demenz	erkrankten	Bewohners	in	den	Fokus	zu	nehmen.	Die	Interviews	begannen	
mit	der	Aufforderung,	typische	Fälle	und	in	Bezug	auf	diese	Fälle	typische	Situationen	im	Umgang	mit	
Patienten	 mit	 Demenz	 und	 Ernährung	 zu	 schildern,	 woraufhin	 es	 dem	 Interviewteilnehmer	
überlassen	wurde,	einen	typischen	und	manchmal	auch	aus	ihrer	Sicht	besonderen	Fall	oder	mehrere	
Fälle	auszuwählen.		
In	 der	 Regel	 erfolgte	 darauf	 hin	 zunächst	 eine	 Phase	 des	 Nachvollziehens	 und	 Eingrenzens	 der	
Thematik.	(„Also	unser	Gespräch	wird	zu	diesem	Thema	geführt“).	Dann	wurde	die	Thematik	zu	der	
eigenen	beruflichen	Expertise	oder	der	beruflichen	Erfahrung	 („…als	ambulanter	Palliativmediziner,	
als	 der	 ich	 tätig	 bin…“)	 mit	 Demenzkranken	 in	 Bezug	 gesetzt.	 Die	 Schilderung	 von	 typischen	
Situationen	 waren	 in	 sich	 geschlossene	 Erzähleinheiten.	 Sie	 begannen	 in	 der	 Regel	 mit	 der	
Benennung	eines	„Patienten“	oder	„Bewohners“	und	einer	Schilderung	der	näheren	Umstände	des	





etwas	 zum	 Ausdruck	 brachte,	 das	 durch	 den	 Interviewteilnehmer	 oder	 durch	 eine	 von	 ihm	
beobachtete	oder	mit	ihm	interagierende	Personen	interpretiert	wurde	und	häufig	als	Anlass	für	eine	
Handlung	der	beteiligten	Personen	bezeichnet	wurde.	Oft	wurde	dann	noch	die	gewählte	Handlung	








gab	 es	 innerhalb	 eines	 Falles	 auch	 mehrere	 Situationen,	 die	 beschrieben	 wurden,	 z.B.	 wenn	 der	
Patient/Bewohner	eine	Veränderung	seines	Zustands	erfahren	hat	(Verbesserung/Verschlechterung).	
In	 einigen	 Fällen	wurde	 auch	 die	 Auswahl	 dieses	 Falles	 im	 Kontext	 des	 Interviews	 begründet,	 z.B.	
dadurch,	dass	der	Fall	besonders	eindrücklich	war	und	den	Interviewpartner	noch	lange	beschäftigt	





oder	 möglichen	 Handlungsoptionen.	 In	 einigen	 Fällen	 wurde	 auch	 das	 Patientenverhalten	 selbst	
überhaupt	 nicht	 (oder	 nur	 auf	 Nachfragen)	 beschrieben,	 sondern	 zunächst	 ausschließlich	 die	
Interpretation	und	der	Umgang	damit.	In	anderen	Fällen	dagegen	wurde	nicht	auf	die	Interpretation	
45	




Mehrfach	 wurde	 von	 Situationen	 berichtet,	 in	 welchen	 der	 Patient	 die	 Nahrungsaufnahme	
verweigerte,	indem	er	den	Mund	verschließt	und	die	Pflegekraft	mit	der	Hand	wegdrückt.	Gedeutet	
wurden	 diese	 Verhaltensweisen	 aber	 unterschiedlich:	 Als	 Wunsch	 zu	 sterben,	 als	 Angst	 vor	 dem	
Verschlucken	und	als	Wunsch,	 in	Ruhe	gelassen	 zu	werden.	Dementsprechend	waren	auch	die	auf	
dieses	 Verhalten	 folgenden	 Handlungen	 nicht	 einheitlich.	 Es	 gab	 Fälle	 in	 denen	 die	 künstliche	
Ernährung	 eingestellt	 wurde,	 aber	 auch	 Fälle	 in	 denen	 Versuche	 unternommen	 wurden	 mittels	
Logopädie,	 Ergotherapie	 und	 Krankengymnastik	 wieder	 eine	 Verbesserung	 der	 des	 Patienten	
Zustands	zu	erzielen.		
Appetitiven	 (dem	 Essen	 zugetane)	 Verhaltensweisen	 wurde	 häufiger	 eine	 Aussagekraft	 über	 den	
Wunsch	zu	 leben	beziehungsweise	zu	sterben	zugeschrieben	als	aversivem	(das	Essen	ablehnende)	
Verhalten.	 Zeigte	 ein	 Patient	 in	 irgendeiner	 Form	 ein	 Verhalten,	 welches	 ein	 Zeichen	 für	 sein	
Wohlbefinden	sein	könnte,	wurde	in	keiner	der	beschriebenen	Situationen	über	eine	Einstellung	der	
künstlichen	Ernährung	oder	das	gänzliche	Unterlassen	der	Ernährung	nachgedacht.	Es	wurde	davon	
ausgegangen,	 dass	 der	 Patient	 weiter	 leben	 wollte.	 In	 Situationen,	 in	 welchen	 Patienten	
Verhaltensweisen	zeigten,	welche	für	Unwohlsein	oder	Schmerzen	sprechen,	wurde	hingegen	nicht	
direkt	von	dem	Wunsch	 zu	 sterben	ausgegangen.	Hier	wurde	primär	davon	ausgegangen,	dass	der	
Patient	 sich	 nicht	 wohlfühlt	 und	 es	 wurden	 verschiedene	 Therapiemaßnahmen	 versucht.	








dass	 er	 essen	 sollte	 beziehungsweise	 wofür	 das	 Essen	 wichtig	 wäre	 oder	 dass	 der	 Patient	 nicht	
wusste	wie	er	essen	sollte,	also	mit	dem	Handwerkszeug,	Besteck	oder	Glas,	nicht	zu	Recht	kam.	In	
diesen	 Fällen	wurde	 versucht	 dem	 Patienten	 durch	 verbale	 Aufforderungen,	 durch	 Demonstrieren	
und	gemeinsames	Ausführen	der	Bewegungen	diese	wieder	ins	Gedächtnis	zu	rufen.	
Aus	 den	Gesprächen	 lassen	 sich	mehr	 Berichte	 durch	 die	 Pflegenden	 verwerten.	 Diese	 schilderten	
vermehrt	 das	 Verhalten	 und	 den	 Umgang	mit	 den	 Patienten,	 wohingegen	 sich	 die	 Ärzte	 eher	 auf	
Diagnosen	 und	medizinische	 Indikation	 bezogen.	 Das	 berichtete	 Verhalten	 der	 Patienten	 ließ	 sich	
außerdem	in	eher	aktive	(Wegschieben	der	Hände)	und	eher	passive	(entspannter	Gesichtsausdruck,	
Stöhnen)	 unterteilen.	 Die	 Verhaltensweisen,	 die	 von	 den	 Interviewpartnern	 explizit	 beschrieben	











• Es	 wurden	 Ernährungsprobleme	 benannt,	 bei	 denen	 das	 Verhalten	 des	 Patienten	 erwähnt	
wurde		
• Wenn	 in	 diesen	 Situationsbeschreibungen,	 welche	 ein	 Anfang	 und	 ein	 Ende	 haben,	
Begründungen	 geäußert	 werden,	 warum	 die	 Entscheidung	 für	 eine	 PEG-Sonde	 gefallen	 ist,	
dann	werden	diese	mit	dargestellt	
Die	 folgenden	 Berichte	 sind	 inhaltsanalytische	 Zusammenfassungen	 einzelner	 Passagen	 der	
geführten	 Interviews.	 Die	 angegeben	 Zeitstempel	 dienen	 ausschließlich	 der	 Zuordnung	 zu	 den	





bei	 der	 Entscheidung	 über	 die	 weitere	 Ernährung	 des	 Patienten.	 Enthält	 die	 subjektive	
Einschätzung	 und	 wörtliche	 Zitate	 des	 Gesprächspartners.	 Medizinische	 Ungenauigkeiten	
wurden	hier	belassen	um	die	Aussage	der	Interviewpartner	nicht	zu	verändern.	






















was	 Essen	 ist	 beziehungsweise	wie	 Essen	 geht	 oder	 auch	wozu	 es	 gut	 ist.	 Die	 Gesprächspartnerin	6	
legte	 sehr	 viel	 Wert	 darauf,	 dass	 eine	 solche	 Situation	 zunächst	 einmal	 erkannt	 werden	 müsse.		7	
Zielführend	sei	es	dann,	die	Situation	 für	den	Patienten	zu	vereinfachen.	Zunächst	werde	versucht,	8	
den	Patienten	 zum	Essen	 zu	ermuntern,	dann	werde	 ihm	demonstriert,	wie	Essen	geht.	Habe	dies	9	
keinen	Effekt,	 könne	eine	Methode	 zur	Bewegungsanbahnung	eingesetzt	werden,	welche	auch	bei	10	





Patienten,	wie	einem	Kleinkind,	die	Tasse	 in	beide	Hände	 zu	geben,	durch	die	 vermehrten	 taktilen	16	




äße.	 Dann	werde	 vermutet,	 dass	 der	 Patient	 an	 einer	 Schluckstörung	 leide,	 dies	werde	 aber	 nicht	21	
ausreichend	überprüft.	Die	Pflegenden	und	Hausärzte	bekämen	aber	Angst,	da	der	Patient	 ja	nicht	22	










Ein	 dementer	 Patient	 kann	 nicht	 in	 ausreichender	 Menge	 Nahrung	 aufnehmen,	 um	 seinen	
Kalorienbedarf	 zu	 decken.	 Er	 ist	 durch	 eine	 PEG-Sonde	 ernährt	 und	 mit	 einem	 Dauerkatheter	
versorgt.	Da	er	den	Geschmack	von	Leberwurstbrot	mag,	werden	 ihm	Häppchen	Leberwurstbrot	 in	
Tee	 aufgeweicht	 und	 auf	 einem	 Löffel	 eingegeben.	 Er	 nimmt	 die	 kleinen	Mengen	Nahrung	 auf.	 Er	
strahlt,	das	Gesicht	entspannt	sich	und	er	machte	„mhmmm“.		
B)	Ausführliche	Beschreibung	
Ein	 Patient	 mit	 einer	 demenziellen	 Erkrankung	 im	 fortgeschrittenen	 Stadium	 konnte	 nicht	 mehr	1	
sprechen	 und	 schlucken,	 wurde	 aber	 durch	 Pflegende	 und	 Angehörige	 gut	 versorgt.	 Er	 hatte	 eine	2	
PEG-Sonde,	 über	 die	 er	 ernährt	 wurde,	 und	 einen	 Dauerkatheter,	 da	 die	 Angehörigen	 nichts	3	




Der	 Patient	 „schlabberte“	 das	 Leberwurstbrot	 dann,	 wie	 der	 kleine	 Enkel	 der	 Gesprächspartnerin,	6	
vom	 Löffel	 weg.	 Der	 Patient	 zeigte	 einen	 entspannten	 Gesichtsausdruck,	 er	 strahlte	 und	 machte	7	
„mmmmmhh“.	 Da	 die	Menge	 der	 so	 oral	 zugeführten	Nahrung	 nicht	 ausreichend	war,	wurde	 der	8	
Patient	 hauptsächlich	 über	 eine	 PEG-Sonde	 ernährt	 und	 bekam	 das	 Leberwurstbrot	 zusätzlich	 zur	9	
oralen	 Stimulation	und	 für	 das	Geschmackserlebnis.	 Im	 Zusammenhang	mit	 diesem	Fall	 berichtete	10	




die	 Genehmigung	 für	 die	 Anlage	 einer	 PEG-Sonde	 oder	 eines	 Herzschrittmachers.	 Dies	 sei	15	
unabhängig	davon,	ob	der	Patient	schon	über	90	Jahre	alt	sei,	sein	Leben	schon	gelebt	habe	und	auch	16	











	Ein	 Patient	mit	 Demenz	 hat	 bei	 einem	 Krankenhausaufenthalt	 eine	 PEG	 und	 einen	Dauerkatheter	








baden,	wenn	er	 nicht	wollte.	 Er	musste	Medikamente	 einnehmen,	 die	 er	 nicht	wollte.	Der	 Patient	2	






den	 Patienten	 abzulehnen,	 und	 nahm	 ihn	 daher	 mit	 PEG	 und	 Dauerkatheter	 auf.	 In	 dem	 Heim	9	




























bewegen.	 Bei	 jeder	 Berührung	 stöhnte	 die	 Patientin	 und	 schien	 Schmerzen	 zu	 haben,	 auch	 unter	2	
morphinhaltigen	 Medikamenten.	 Die	 Patientin	 hatte	 eine	 PEG	 und	 ein	 Blasendauerkatheter,	3	




erhalten,	 zum	 anderen	 ihn	 aber	 auch	 nicht	 so	 quälen.	 Sie	 fragte	 sich	 auch,	 ob	 diese	 Art	 von	8	
Lebenserhaltung	mit	der	Würde	des	Menschen	noch	zu	vereinen	sei.	Sie	sagte,	man	habe	„das	Recht	9	
auf	 lebensverlängernde	Maßnahmen	 zu	 verzichten.“	 In	 solchen	 Fällen	 stehe	 daher	 die	Überlegung	10	
an,	auf	die	PEG-Ernährung	zu	verzichten	und	so	den	Sterbeprozess	nicht	unnötig	heraus	zu	zögern.	11	
Da	die	Patientin	 trotz	der	morphinhaltigen	Medikamente	 gestöhnt	hat,	 haben	die	Pflegenden	 spät	12	
am	Abend	den	Hausarzt	angerufen.	Er	sagte	den	Pflegenden,	sie	sollten	 ihn	erst	anrufen,	wenn	die	13	
Patientin	 verstorben	 sei.	 Wegen	 dem	 Stöhnen	 würde	 er	 nicht	 kommen,	 denn	 sie	 hätte	 ja	14	
Bedarfsmedikation.	In	der	Nacht	sei	die	Patientin	verstorben,	die	Pflegende	habe	die	Patientin	beim	15	



















Der	 Pflegende	 berichtete	 von	 einer	 erst	 vor	 wenigen	 Tagen	 erlebten	 Situation.	 Eine	 Patientin	mit	1	




























Nahrungseingabe	 auftreten,	 herausfindet,	 was	 der	 Grund	 für	 diese	 ist,	 und	 den	 Patienten	 wieder	3	
zum	Essen	bringt.	Da	er	nicht	in	die	Pflegeroutine	eingebunden	war,	hatte	er	viel	Zeit,	sich	ausführlich	4	
mit	der	Patientin	und	ihrem	Ehemann	auseinander	zu	setzen.	Die	Patientin	war	nach	einem	Sturz	auf	5	
eine	 unfallchirurgische	 Station	 gekommen.	 Es	 wurde	 keine	 Fraktur	 festgestellt,	 dennoch	 war	 die	6	
Patientin	 seitdem	 immobil.	 	 Sie	 sollte	 daher	 in	 eine	 Rehabilitationseinrichtung	 zur	 Kurzzeitpflege	7	




Familie	 befreundeten	 Anwalt,	 zusammen	 und	 sie	 suchten	 gemeinsam	 nach	 möglichen	 Ursachen.	12	
Überlegungen	 waren	 Schmerzen,	 ein	 Magengeschwür	 oder	 auch	 eine	13	
Medikamentenunverträglichkeit.	Die	 Patientin	wurde	 vollständig	 körperlich	untersucht,	 es	 ließ	 sich	14	
jedoch	 keine	 physische	 Ursache	 feststellen.	 Nach	 Angaben	 des	 Pflegers	 befand	 sich	 die	 Patientin	15	
definitiv	noch	nicht	im	Sterbeprozess.	Trotz	der	weit	fortgeschrittenen	Demenz	(MMSE=0)	hatte	die	16	
Dame	 kaum	 physische	 Einschränkungen.	 Daraufhin	 wurden	 verschiedenste	 Strategien	 zur	17	
Nahrungseingabe	versucht.	Man	orientierte	sich	an	der	Essbiographie.	Die	Patientin	bekam	Sekt	zum	18	
Frühstück	und	Wurst	und	Brot	extra	angeboten.	Außerdem	wurde	die	Nahrungseingabe	durch	den	19	
Ehemann	 und	 verschiedene	 Pflegende	 versucht.	 Sämtliche	 Maßnahmen	 blieben	 ohne	 Erfolg.	 Es	20	
wurde	nun	über	 die	Anlage	 einer	 PEG-Sonde	diskutiert.	 Es	 lag	 keine	Patientenverfügung	 vor,	 doch	21	
nach	Angaben	des	Pflegers	war	der	mutmaßliche	Wille	der	Patientin	eindeutig.	Die	Patientin	war	eine	22	
Frau,	die	immer	für	sich	selbst	entschieden	hat	und	es	auch	nicht	akzeptiert	hätte,	wenn	andere	für	23	




die	 Patientin	 eine	 PEG-Sonde,	 da	 sich	 Ärzte,	 Pflegenden	 und	 Angehörige	 einig	 waren,	 dass	 die	28	
Patientin	das	Essen	nicht	verweigerte,	weil	sie	sterben,	sondern	weil	sie	wieder	nach	Hause	wollte.	29	
Da	dies	durch	den	Ehemann,	auf	Grund	der	zu	großen	Belastung,	abgelehnt	wurde,	wurde	eine	PEG	30	
platziert,	 um	 die	 Patientin	 nach	 der	 Anschlussheilbehandlung	 in	 ein	 Pflegeheim	 zu	 entlassen,	 in	31	


















Ein	 über	 90jähriger,	 dementer	 Patient	 kommt,	 nachdem	 er	 einen	 Herzinfarkt	 erlitten	 hat,	 auf	 die	
Intensivstation.	Die	PEG-Anlage	wird	durch	die	Ehefrau	abgelehnt.	Der	Patient	bekommt	Haloperidol,	







intuitiv	 erfolgten	 und	 diese	 damit	 meist	 richtig	 lägen,	 auch	 wenn	 sie	 die	 Entscheidung	 nicht	2	
begründen	könnten.	Der	Pfleger	berichtete	nun	von	einem	Fall,	in	dem	ihn	seine	Intuition	getäuscht	3	
hat.	 Ein	 über	 90jähriger,	 dementer	 Patient	 hatte	 einen	 Herzinfarkt	 und	 wurde	 nun	 auf	 die	4	





ohne	 Einfluss	 von	 Psychopharmaka	 verhält.	 Das	 Haldol	 wurde	 abgesetzt	 und	 der	 Patient	 begann	10	
























Der	 Gesprächspartner	 berichtete	 hier	 von	 einem	 Fall,	 den	 er	 während	 seiner	 Arbeit	 beim	1	
medizinischen	 Dienst	 der	 Krankenkassen	 (MDK)	 erlebt	 hat.	 Es	 wandte	 sich	 die	 Pflegedienstleitung	2	
(PDL)	eines	Seniorenheims	verzweifelt	an	ihn,	da	sie	sich	in	einem	Fall	nicht	mehr	zu	helfen	wusste.	3	
Ein	 dementer	 Patient	 in	 schlechtem	 Allgemeinzustand	 kam	 nach	 einem	 Krankenhausaufenthalt	4	
zurück	 ins	Pflegeheim.	 Im	Krankenhaus	wurde	bei	 bestehender	Patientenverfügung	mit	Ablehnung	5	
einer	 PEG-Sonde	 gemeinsam	 mit	 dem	 als	 Betreuer	 eingesetzten	 Sohn	 entschieden,	 dass	 auf	 die	6	
Anlage	 einer	Magensonde	 verzichtet	 werden	 sollte.	 Zurück	 im	 Heim	weigerte	 sich	 der	 zuständige	7	
Hausarzt,	den	Patienten	nicht	mehr	zu	ernähren,	und	veranlasste	eine	Einweisung	 ins	Krankenhaus	8	
zum	 Legen	 einer	 Magensonde	 über	 die	 Nase.	 Im	 Krankenhaus	 wurde	 den	 Anweisungen	 des	9	
Hausarztes	Folge	geleistet	und	eine	Nasensonde	wurde	gelegt.	Zurück	im	Heim	zog	sich	der	Patient	10	
selbst	 die	 Nasensonde.	 Der	 Hausarzt	 ordnete	 daraufhin	 erneut	 die	 Krankenhauseinweisung	 zum	11	
Legen	einer	Nasensonde	an	und	auch	die	anschließende	Fixierung	des	Patienten	im	Heim.	Zurück	im	12	
Pflegeheim	 zog	 sich	 der	 Patient	 trotz	 Fixierung	 erneut	 die	 Nasensonde	 und	 wurde	 erneut	 vom	13	
Hausarzt	 ins	Krankenhaus	eingewiesen	um	eine	Nasensonde	zur	künstlichen	Ernährung	zu	 legen.	Er	14	
ordnete	auch	weiterhin	die	Fixierung	des	Patienten	an.	Daraufhin	suchte	die	PDL	Rat	beim	MDK	und	15	
schilderte	 die	 Problematik,	 dass	 sich	 der	 Hausarzt	 weigerte,	 die	 Ernährung	 zu	 unterlassen.	 Der	16	














Tag	 Lebensverlängerung	 gewollt	 hätte.	 Es	 wird	 eine	 PEG	 gelegt	 und	 nach	 einem	 viertel	 Jahr	 soll	
überprüft	werden,	ob	die	Patientin	davon	profitiert.	
B) Ausführliche	Beschreibung
Der	 Arzt	 berichtete	 von	 dem	 Fall	 einer	 dementen	 Patientin,	 welche	 von	 ihrer	 Tochter	 häuslich	1	
versorgt	 wurde.	 Zwischen	 Mutter	 und	 Tochter	 bestand	 ein	 sehr	 enges	 Verhältnis.	 Der	 Arzt	2	
bezeichnete	 dieses	 schon	 als	 pathologisch.	 Da	 die	Mutter	 die	 Heiligabendfeierlichkeiten	 immer	 so	3	
gern	 gehabt	 hatte,	 feierte	 die	 Tochter	 jeden	 Tag,	 auch	 im	 Hochsommer,	 mit	 ihrer	 Mutter	4	
Weihnachten.	 In	 Gegenwart	 der	 Tochter	 war	 die	 Patientin	 laut	 Angaben	 des	 Gesprächspartners	5	
unglaublich	entspannt.	Als	Schluckstörungen	auftraten,	bestand	die	Tochter	darauf,	dass	ihre	Mutter	6	
jeden	 Tag	 Lebensverlängerung	 gewollt	 hätte.	 Daher	 wurde	 eine	 PEG-Sonde	 platziert.	 Die	 Tochter	7	
sollte,	 begleitet	 von	 Fachpersonal,	 den	 Nutzen	 der	 PEG	 für	 die	 Patientin	 über	 ein	 viertel	 Jahr	8	
beurteilen	 und	 dann	 sollte	 weiter	 entschieden	 werden.	 Nach	 dem	 viertel	 Jahr	 entschied	 sich	 die	9	
Tochter	 gegen	die	Magensonde,	da	die	Patientin	 sehr	 verschleimt	war	und	es	doch	nicht	 im	Sinne	10	
ihrer	 Mutter	 gewesen	 wäre,	 so	 zu	 leben.	 Der	 Arzt	 betont,	 dass	 es	 in	 solchen	 Fällen	 wichtig	 sei,	11	









Eine	 Patientin	mit	 vaskulärer	 Demenz	 nach	 erlittenem	 Schlaganfall	 leidet	 an	 einer	 Schluckstörung.	
Die	Patientin	wirkt	eher	unglücklich,	es	wird	daher	entschieden,	auf	eine	PEG	zu	verzichten.	Als	die	
Pflege	 der	 Zimmernachbarin	 der	 Patientin	 ihr	 Essen	 bringt,	 reckt	 diese	 den	 Hals,	 bekommt	 ganz	
große	Augen	und	beginnt	zu	schmatzen.	Es	wird	nun	doch	eine	Magensonde	gelegt.	
B) Ausführliche	Beschreibung
Eine	 circa	 80-jährige	 Patientin	 mit	 vaskulärer	 Demenz	 nach	 einem	 Schlaganfall	 wohnte	 in	 einem	1	






Die	Betreuerin	machte	 auf	den	Arzt	 einen	 sehr	 engagierten	Eindruck.	Die	beiden	waren	 sich	einig,	6	
dass	die	Patientin	einen	eher	unglücklichen	Eindruck	machte	und	auch	die	zuständigen	Pflegekräfte	7	
stimmten	dem	zu.	Es	wurde	ein	„Plan	für	Verschlechterung“	der	Patientin	gemacht	und	beschlossen,	8	
dass	 bei	 auftretenden	 Schluckstörungen	 keine	 PEG	 gelegt	werden	 sollte,	 da	 die	 Patientin	mit	 dem	9	
Leben	 so	 auch	 nicht	 glücklich	 zu	 sein	 schien.	 Die	 Patientin	 erlitt	 einen	 erneuten	 Schlaganfall.	Wie	10	
abgesprochen	wurde	auf	eine	Krankenhauseinweisung	verzichtet,	da	diese	keine	Konsequenz	gehabt	11	
hätte.	 Es	 kam	nun	 zur	 Entwicklung	 von	 Schluckstörungen.	 Aufgrund	 einer	 deutlichen	 Veränderung	12	
der	Patientin	re-evaluierten	der	Arzt	und	die	Betreuerin	ihre	getroffenen	Entscheidungen	und	gingen	13	
nochmals	 zu	 der	 Patientin.	Während	 sie	 im	 Zimmer	waren,	 kam	 eine	 Pflegekraft	 und	 brachte	 der	14	
Zimmernachbarin	ihr	Essen.	Die	Patientin	reckte	den	Hals,	bekam	ganz	große	Augen	und	begann	zu	15	
schmatzen.	Der	Gesprächspartner	war	von	dieser	Entwicklung	sehr	beeindruckt	und	merkte	an,	dass	16	
man	 mit	 der	 Zuschreibung	 einer	 vermeintlichen	 Lebensqualität	 sehr	 vorsichtig	 sein	 sollte.	 Der	17	
Patientin	wurde	 nun	 Essen	 unter	 die	Nase	 gehalten,	woraufhin	 sie	 einen	 deutlichen	Wunsch	 nach	18	
Essen	zeigte.	Da	die	orale	Nahrungseingabe	aufgrund	der	Schwere	der	Dysphagie	nicht	möglich	war,	19	










11)	 Verhalten:	 Patientin	 presst	 Lippen	 zusammen	 und	 schiebt	 Pflege	 weg;	 Arzt	 (A03	 Minute	
00:26:40)	
A)	Kurzbeschreibung	
Eine	 90-jährige	 Altenheimbewohnerin	 presst	 bei	 der	 Nahrungseingabe	 die	 Lippen	 zusammen	 und	
schiebt	die	Pflegekräfte	weg.	Eine	vom	Arzt	hinzugezogene	Logopädin	vermutet,	dass	die	Patientin	
dies	 aus	 Angst	 vor	 dem	 Verschlucken	 macht.	 Nach	 einem	 viertel	 Jahr	 Schlucktraining	 mit	 der	
Logopädin	kann	die	Patientin	wieder	essen	und	trinken.	Die	PEG-Sonde	wird	nicht	mehr	benötigt.	
B)	Ausführliche	Beschreibung	
Der	 Arzt	 berichtete	 von	 einer	 circa	 90-jährigen	 Patientin,	 die	 bis	 vor	 kurzem	 noch	 alleine	 daheim	1	
gewohnt	 hatte.	 Nach	 einem	 schweren	 Schlaganfall	 mit	 vierwöchigem	 Krankenhausaufenthalt	 und	2	
anschließender	sechswöchiger	neurologischer	Rehabilitation	kam	die	Patientin	in	ein	Pflegeheim.	Die	3	
Patientin	litt	an	einer	Schluckstörung,	hatte	eine	PEG-Sonde	und	schwere	neurologische	Defizite.	Der	4	
Arzt	 las	 zunächst	 den	 Arztbrief	 der	 Reha,	 welcher	 nach	 seinen	 Angaben	 bedrückend	 wirkte.	 Die	5	
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Angehörigen	 hatten	 zum	 Schluss	 geplante	 Maßnahmen	 abgelehnt	 und	 die	 Patientin	 hätte	 sich	 in	6	
Richtung	Lebensmüdigkeit	geäußert.	Der	Arzt	hat	sich	daraufhin	die	Patientin	selber	angeschaut.	Die	7	
Patientin	konnte	sprechen	und	hatte	eine	„gossenhaft,	direkte“	Sprache.	Sie	sagte	zu	dem	Arzt:	„Alles	8	
scheiße	 hier,	 so	 mach	 ich	 das	 nicht	 mit.“	 Der	 Gesprächspartner,	 der	 berichtet	 nie	 zuvor	 in	 einer	9	
solchen	Situation	gewesen	zu	sein,	startete	das	„ganze“	Programm.	Krankengymnastik,	Ergotherapie	10	
und	Logopädie	wurden	begonnen.	Von	der	Pflege	wurde	berichtet,	dass	die	Patientin	beim	Versuch	11	
der	 Nahrungseingabe	 die	 Lippen	 zusammen	 presste	 und	 die	 Pflege	 wegdrückte.	 Der	 Arzt	 schloss	12	
daraus,	nach	eigenen	Angaben,	dass	die	Patientin	nicht	essen	und	eigentlich	sterben	wolle.	Er	wollte	13	
daher	auf	die	weitere	künstliche	Ernährung	verzichten.	Die	hinzugezogene	Logopädin	erklärte,	dass	14	
die	 Nahrungsverweigerung	 auch	 aus	 Angst	 vor	 dem	 Verschlucken	 erfolgen	 könnte.	 Die	 Logopädin	15	
trainierte	 ein	 viertel	 Jahr	mit	 der	 Patientin	 und	danach	 konnte	diese	wieder	 vollständig	 essen	und	16	
trinken,	 so	 dass	 die	 PEG	 nicht	mehr	 gebraucht	wurde.	 Der	 Gesprächspartner	 erzählt,	 dass	 er	 sehr	17	
schockiert	 über	 seine	 Fehleinschätzung	 war.	 Dass	 er	 die	 Abwehr	 auf	 Grund	 einer	 traumatischen	18	










Eine	 Patientin	 leidet	 nach	 einem	 Schlaganfall	 vor	 drei	 Jahren	 an	 einer	 vaskulären	 Demenz.	 Die	
Patientin	hat	nach	dem	Schlaganfall	eine	PEG-Sonde	bekommen,	im	Heim	aber	gemeinsam	mit	ihrem	
Mann	 wieder	 selbstständig	 gegessen.	 Als	 der	 Ehemann	 verstorben	 ist,	 stellt	 die	 Bewohnerin	 das	
Essen	ein.	Sie	presst	die	Lippen	bei	der	Nahrungseingabe	zusammen	und	schiebt	die	Pflege	weg.	Die	
Tochter	 besteht	 schon	 von	 Anfang	 an	 auf	 die	 Entfernung	 der	 PEG,	 da	 dies	 sowohl	 in	 der	
Patientenverfügung	steht,	als	auch	auf	früheren	verbalen	Äußerungen	der	Patientin	begründet	ist.	Da	
sich	der	Hausarzt	weigert,	wechselt	die	Tochter	diesen.	Mit	Hilfe	einer	Logopädin	lernt	die	Patientin	






wollte	 nun	 den	 Hausarzt	 wechseln,	 da	 sie	 die	 Entfernung	 der	 PEG	 wünschte	 und	 der	 bisherige	4	
Hausarzt	 sich	weigerte.	 In	 gemeinsamen	 Gesprächen	mit	 Hausarzt,	 Pflege	 und	 Tochter	wurde	 das	5	
Vorgehen,	 die	 bestehende	 Patientenverfügung,	 deren	 Gültigkeit	 und	 auch	 das	 Absetzten	 einer	6	
künstlichen	 Ernährung	 bereits	 diskutiert.	 Dennoch	 verweigerte	 der	 Hausarzt	 die	 PEG-Entfernung,	7	
sagte,	 dass	 das	 Tötung	 wäre	 und	 er	 so	 etwas	 nicht	mache.	 Auch	 die	 Pflege	 behauptete,	 dass	 die	8	
Patientin	nicht	sterben	wolle	und	dass	die	künstliche	Ernährung	fortgeführt	werden	solle.	Außerdem	9	
wurde	der	Tochter	unterstellt,	dass	sie	die	Beendigung	der	Ernährung	nur	wollte,	weil	 sie	ein	Haus	10	




welche	 für	 genau	 diesen	 Fall	 eine	 Ablehnung	 der	Magensonde	 vorsah.	 Nach	 kurzer	 Zeit	 im	 Heim	15	
begann	die	Patientin	wieder	zu	essen.	Sie	aß	gemeinsam	mit	ihrem	Ehemann,	welcher	sie	regelmäßig	16	
besuchen	kam.	Angeblich	wurde	die	Befüllung	der	PEG	zu	dieser	Zeit	reduziert.	Ein	Monat	nachdem	17	
der	 Ehemann	 verstorben	 war,	 stellte	 die	 Patientin	 das	 Essen	 komplett	 ein.	 Die	 PEG	 wurde	 jetzt	18	
wieder	 zu	hundert	 Prozent	befüllt.	Dies	hielt	 unser	Gesprächspartner	 rückblickend	 für	 eine	 falsche	19	
Entscheidung,	an	welcher	er	aber	noch	nicht	beteiligt	war.	Die	Tochter	hatte	all	dies	 toleriert,	vom	20	
Hausarzt	wurde	ihr	wiederholt	gesagt,	dass	es	Tötung	wäre,	die	PEG	zu	entfernen.	Sie	hatte	dann	den	21	
Hausarzt	 gewechselt.	 Es	 entbrannte	 ein	 Streit	 über	 die	 Motive	 der	 Tochter.	 In	 einem	 der	 ersten	22	
Treffen,	 in	 welchem	 unser	 Gesprächspartner	 als	 Moderator	 fungierte,	 berichtete	 die	 Tochter	 von	23	
einem	ähnlichen	Fall	in	der	Nachbarschaft.	Ihre	Mutter	hatte	jahrelang	Kontakt	zu	den	Nachbarn	und	24	
hatte	 immer	 wieder	 betont,	 dass	 sie	 so	 nicht	 leben	 wollen	 würde.	 Die	 Witwe	 des	 verstorbenen	25	
Nachbarn	 konnte	 dies	 bestätigen.	 Der	 Arzt	 betonte,	 dass	 ihn	 das	 Häuschen	 der	 Tochter	 nicht	26	
interessierte,	 sondern	 dass	 es	 ihm	 um	 die	 Interessen	 der	 Patientin	 ging.	 Da	 die	 Patientin	27	
zwischendurch	gegessen	hatte,	wollte	er,	trotz	Patientenverfügung,	noch	eine	logopädische	Therapie	28	
versuchen.	 Anfangs	 presste	 die	 Patientin	 die	 Lippen	 zusammen	 und	 schob	 die	 Hände	 weg,	 aber	29	
bereits	 nach	 der	 zweiten	 Sitzung	 aß	 sie	 einen	 ganzen	 Schokoladenpudding.	 Eine	 zuvor	 vom	30	
Pflegeheim	organisierte	Logopädin	wollte	eine	Videolaryngoskopie	in	Sedierung	durchführen	lassen,	31	
58	
um	 eine	 Schluckstörung	 zu	 diagnostizieren	 oder	 auszuschließen.	 Dies	 konnte	 der	 Arzt	 noch	32	
verhindern.	 Der	 Hausarzt,	 der	 die	 Behandlung	 von	 Anfang	 an	 verweigerte,	 veranlasste	 eine	33	
Überweisung	 zum	 Hals-Nasen-Ohren	 Arzt,	 welcher	 sagte,	 dass	 sämtliche	 Zähne	 in	 Vollnarkose	34	
gezogen	 werden	 müssten,	 da	 diese	 vereitert	 waren	 und	 damit	 Schmerzen	 der	 Grund	 für	 die	35	
Essensverweigerung	 waren.	 Der	 Gesprächspartner	 war	 total	 entsetzt,	 dass	 dieser	 Vorschlag	36	
Zustimmung	 fand	und	konnte	dies	durch	Heranziehen	eines	Zahnarztes	verhindern.	Dieser	 schaute	37	
der	 Patientin	beim	Essen	 zu	und	dokumentierte,	dass	 er	 keine	 Indikation	 zur	 Zahnextraktion	 sehe.	38	
Der	Interviewpartner	berichtete,	dass	er	von	diesen	Vorgängen	immer	noch	sehr	schockiert	sei	und	39	
dass	er	den	ursächlichen	Konflikt	noch	immer	nicht	verstanden	habe.	Er	war	der	Meinung,	dass	die	40	
Patientin	 eigentlich	 seit	 einem	 Jahr	 schlucken	 könne,	 nur	 habe	 sich	 niemand	 darum	 gekümmert.	41	
Seiner	 Ansicht	 nach	 bedürfe	 es	 daher	 einem	 festen,	 von	 den	 Krankenkassen	 vorgegebenen,	42	
Algorithmus	zur	Überprüfung	von	PEG-Sonden.	Da	die	Patientin	nun	wieder	essen	konnte,	wurde	die	43	
PEG	 nur	 zu	 fünfzig	 Prozent	 befüllt.	 Sie	 aß	 nur	 Schokopudding	 und	 auch	 davon	 nur	 wenig,	 nach	44	
einigen	Löffeln	verweigerte	sie	weitere.	Die	Bewohnerin	nahm	circa	drei	Kilogramm	ab.	Der	Arzt	war	45	
der	 Meinung,	 dass	 das	 sture	 Befolgen	 einer	 Patientenverfügung	 bei	 Nahrungsverweigerung	 nicht	46	
sinnvoll	 sei,	man	müsse	 zunächst	 durch	 einen	 Logopäden	 ausschließen,	 dass	 der	 Patient	 nicht	 isst	47	
weil	 er	 es	 nicht	 kann.	 Erst	 wenn	 eine	 körperliche	 Ursache	 für	 die	 Nahrungsverweigerung	48	
ausgeschlossen	 sei,	 sei	 die	 Nahrungsverweigerung	 als	Willensäußerung	 zu	 werten.	 Die	 PEG-Sonde	49	












Sonde	 ernährt.	 Ein	 zweiter	 apoplektischer	 Insult	 schränkt	 die	 Patientin	 stark	 ein.	 Es	 besteht	
Uneinigkeit	 zwischen	 Angehörigen,	 Pflege	 und	 Hausarzt	 ob	 die	 künstliche	 Ernährung	 fortgesetzt	
werden	soll.	Es	stellt	 sich	dann	heraus,	dass	die	Patientin	an	keiner	Schluckstörung	 leidet.	Für	zwei	
Wochen	 wird	 die	 Patientin	 oral	 ernährt,	 dann	 verweigert	 sie	 die	 Nahrungseingabe	 durch	
wegschieben	 der	 Hand.	 Es	 wird	 keine	 erneute	 künstliche	 Ernährung	 begonnen	 und	 auch	 die	
Flüssigkeitsgabe	wird	eingestellt.	Die	Patientin	verstirbt	binnen	drei	Wochen.	
B) Ausführliche	Beschreibung
Der	 Gesprächspartner	 wurde	 als	 Moderator	 und	 Palliativmediziner	 von	 dem	 Ehemann	 einer	 80-1	
jährigen	Patientin	kontaktiert.	Der	Mann	wollte	die	Einstellung	der	Sondenernährung.	Die	Patientin	2	
war	 blind	 und	 hatte	 nach	 einem	 Schlaganfall	 eine	 PEG-Sonde	 erhalten.	 Der	 Zustand	 der	 Patientin	3	
59	
verbesserte	 sich	 immer	weiter,	 dennoch	 äußerte	 sie	 den	Wunsch	 zu	 sterben,	 außerdem	 existierte	4	
eine	 entsprechende	 Patientenverfügung.	 Kurze	 Zeit	 später	 erlitt	 sie	 einen	 erneuten	 Schlaganfall,	5	
welcher	eine	deutliche	Zustandsverschlechterung	mit	sich	brachte.	Die	Patientin	saß	im	Rollstuhl,	war	6	
weitestgehend	 immobil	 und	motorisch	 stark	 verlangsamt.	 Als	 der	 Arzt	 die	 Patientin	 das	 erste	Mal	7	



















Patientenwillen.	 Es	 fanden	weitere	Gespräche	mit	Angehörigen	und	Pflege	 statt.	Nebenbei	 lies	 ein	27	
Pfleger	die	Bemerkung	 fallen,	 dass	die	Patientin	 Schlucken	 könne.	 Es	 stellte	 sich	heraus,	 dass	dem	28	
tatsächlich	so	war	und	sich	keiner	die	Mühe	gemacht	hatte	die	Patientin	von	der	PEG	zu	entwöhnen.	29	
Der	Gesprächspartner	sah	nun	das	Problem	nicht	mehr	in	der	Umsetzung	der	Patientenverfügung,	da	30	
diese	 durch	 diese	 Veränderung	 zunächst	 irrelevant	 geworden	 war.	 Das	 Problem	 war	 nun	 die	31	
ungesetzliche	 Nutzung	 einer	 PEG	 zu	 Pflegeerleichterung.	 In	 Absprache	mit	 dem	Hausarzt	 und	 den	32	
Angehörigen	 wurde	 die	 PEG	 schrittweise	 reduziert,	 die	 Flüssigkeitsgabe	 wurde	 zunächst	 erhalten.	33	
Nachdem	die	Patientin	dann	für	circa	zwei	Wochen	mit	Appetit	gegessen	hatte,	verweigerte	sie	die	34	
weitere	 Nahrungseingabe.	 Als	 der	Moderator	 selbst	 versuchte	 sie	 zu	 füttern,	 hob	 sie	 verlangsamt	35	
ihren	Arm	und	schob	seine	Hand	weg.	Er	deutete	dies	als	ein	„Lass	mich	in	Ruhe!“	Da	nun	sowohl	die	36	
Patientenverfügung	 als	 auch	 der	 aktuelle	 Wille	 der	 Patientin	 gegen	 eine	 weitere	 künstliche	37	
Ernährung	 sprachen,	 wurde	 diese	 nicht	 wieder	 begonnen	 und	 auch	 die	 Flüssigkeitsgabe	 wurde	 in	38	












Eine	 92-jährige	 demente	 Patientin	 ist	 wach	 und	 möchte	 essen,	 kann	 dies	 aber	 auf	 Grund	 einer	
Schluckstörung	 nicht	mehr.	 Die	 Bitte	 vom	Pflegeheim	 eine	 künstliche	 Ernährung	 zu	 beginnen	wird	
































Die	 Bandbreite	 der	 Fallberichte	 ist	 groß,	 dennoch	 lassen	 sich	 typische	 Verhaltensweisen	
herausarbeiten:		












Tab.	 7:	 Differenzierte	 Darstellung	 von	 Verhalten,	 Interpretation	 und	 Handlungsoptionen	 der	 im	 Rahmen	 der	





























































































































































Um	 eine	 geeignete	 Fallauswahl	 für	 den	 Fragebogen	 zu	 erhalten,	 wurden	 Situationen	 anhand	 der	
vorangegangenen	 Analyse	 identifiziert.	 Es	 wurden	 Situationen,	 die	 die	 folgenden	 Beschreibungen	
einschließen	ausgewählt:	
• Der	 Patient	 hat	 bisher	 oral	 in	 ausreichender	Menge	Nahrung	 zu	 sich	 genommen,	 isst	 aber
nun	nicht	mehr.
• Der	Patient	reagiert	beim	Versuch	der	Nahrungseingabe	aggressiv.







In	 einem	weiteren	 Schritt	wurden	mögliche	Handlungsoptionen	 identifiziert.	Diese	wurden	bei	 der	
Beschreibung	 der	 Fälle	 in	 den	 Telefoninterviews	 von	 den	 Teilnehmern	 ebenfalls	 genannt.	 Für	 den	




















Es	 wurde	 entscheiden,	 die	Wünsche	 des	 Patienten	 für	 vier	 Wochen	 zu	 respektieren.	 In	 dieser	 Zeit	
konnte	 er	 die	 Erfahrung	 machen,	 dass	 es	 okay	 ist	 nein	 zu	 sagen.	 Er	 reagierte	 immer	 weniger	




















Einige	 Pflegeheime	 lehnten	 die	 Teilnahme	 von	 vornherein	 ab.	 Ein	 häufig	 genannter	 Grund	 für	 die	
Ablehnung	 der	 Teilnahme	 war,	 dass	 das	 Pflegeheim	 bereits	 an	 zu	 vielen	 anderen	 Studien	 oder	
hausinternen	Maßnahmen	zur	Qualitätssicherung	beteiligt	ist	und	man	diesen	zusätzlichen	Aufwand	
den	Pflegenden	nicht	 zumuten	wolle.	Andere	Heime	 vertrösteten	uns	 zunächst	 auf	Grund	eines	 in	
der	Vorweihnachtszeit	erhöhten	Arbeitsaufwands	 für	die	Pflegenden	auf	einen	 späteren	Zeitpunkt.	
Im	zweiten	oder	dritten	Anlauf	sagten	dann	einige	Heime	 ihre	Teilnahme	an	der	Studie	zu,	Andere		
lehnten	 die	 Teilnahme	 dann	 jedoch	 vollständig	 ab.	 Ein	 Pflegeheim	 gab	 an,	 keine	 Patienten	 mit	























5	 50-100	 Heim	 gemischt	 5		
Diakonie		 6		 100-150	 1	Wohnbereich,	2	
Organisationseinheiten	
gemischt	 16		
































	 10		 150-200	 2	Wohnbereiche	
(vollstationäre	Pflege)	
gemischt	 11		
GmbH/	Stiftung		 11		 150-200	 2	Wohnbereiche	
(gerontopsychiatrische)	
Hoch,	gemischt	 9		

















































































Als	 wichtigste	 Entscheidungskriterien	 wurden	 die	 Patientenverfügung	 (74%=sehr	 wichtig;	
24%=wichtig)	 und	 das	 Patientenwohl	 (71%=sehr	 wichtig;	 29%=wichtig)	 bewertet.	 Das	 aktuelle	
Verhalten	des	Patienten	(54%=sehr	wichtig;	39%=wichtig)	kam	an	dritter	Stelle.	Ernährungsvorgaben,	
Ressourcen	 und	 Kontrollinstanzen	 wie	 der	Medizinische	 Dienst	 der	 Krankenkassen	 (MDK)	 wurden	
von	 mehr	 als	 50%	 der	 Befragten	 als	 eher	 wenig	 oder	 gar	 nicht	 wichtig	 bewertet.	 Die	 eigenen	
Wertvorstellungen	 und	 Schuldgefühle	 wurden	 eher	 als	 wichtig	 angesehen,	 nahmen	 aber	 eine	
untergeordnete	Rolle	ein.	Dem	vorangestellt	wurden	die	rechtlichen	Erwägungen	(80%	wichtig	oder	


































































Die	 Befragten	 haben	 in	 den	 letzten	 zwei	 Jahren	 im	 Durchschnitt	 51-75	 (SD±25)	 Bewohner	
















































































Patienten	 stehen,	 die	 bisher	 problemlos	 oral	 ernährt	 werden	 konnten,	 am	 häufigsten	 erlebt.	 .	
Szenarien	in	welchen	der	Patient	über	eine	Sonde	ernährt	wurde	und	widersprüchliche	Situationen,	
in	 welchen	 beispielsweise	 das	 aktuelle	 Patientenverhalten	 einer	 früheren	 Willensäußerung	 oder	
einer	 bestehenden	 Patientenverfügung	widerspricht,	 kommen	 nach	 Angaben	 der	 Pflegenden	 eher	
selten	und	sehr	selten	vor.		
Am	häufigsten	passierte	es,	dass	ein	Patient	den	Mund	bei	der	Nahrungseingabe	nicht	öffnet	 (24%	







oft	 bis	 immer).	 Dass	 es	 zu	 widersprüchlichen	 Situationen	 kommt,	 war	 nicht	 die	 Regel.	 Der	 in	 der	
Literatur	 häufig	 thematisierte	 Fall,	 dass	 das	 aktuelle	 Verhalten	 eines	 Patienten	 seiner	
Patientenverfügung	widerspricht	wurde	von	nur	3%	der	Teilnehmer	als	„oft“	erlebt	angegeben	und	
knapp	die	Hälfte	 hatte	 solch	 eine	 Situation	 noch	 nie	 erlebt	 (79%	 selten	 bis	 nie,	 13%	 gelegentlich).	
Situationen,	 in	 denen	 von	 ärztlicher	 Seite	 eine	 Behandlung	 als	 medizinisch	 nicht	 mehr	 indiziert	
angesehen	wird,	diese	aber	auf	Wunsch	der	Angehörigen	dennoch	durchgeführt	wird,	kamen	selten	
vor	(58%	selten	bis	nie,	21%	gelegentlich,	21%	oft	bis	immer).	Ebenfalls	eher	selten	kam	es	dazu,	dass	
bei	 einem	 Patient,	 der	 vorübergehend	 von	 der	 Ernährung	 über	 eine	 Sonde	 profitiert	 hat,	 diese	
prophylaktisch,	falls	er	in	Zukunft	erneut	nicht	mehr	essen	könnte,	belassen	wird	(57%	selten	bis	nie,	








„Wie	 deuten	 Sie	 die	 folgenden	 Verhaltensweisen	 von	 Patienten	 in	 der	 Regel?“	 Unter	 dieser	
Fragestellung	 griffen	 wir	 fünf	 der	 bereits	 beschriebenen	 Situationen	 wieder	 auf.	 Das	 positive	
Szenario,	 in	 dem	 der	 Patient	 beim	 Essen	 Freude	 signalisiert,	 wurde	 überwiegend	 dahingehend	
interpretiert,	dass	der	Patient	weiter	leben	möchte.	
Am	häufigsten	wurde	das	verschließen	des	Mundes	als	Todeswunsch	gedeutet	(41%).	
„Ein	 Patient	 schlägt	 die	 Hand	 des	 Pflegers	 beim	 Versuch	 der	 Nahrungseingabe	 weg.“	 wurde	 von	
knapp	 70%	 der	 Teilnehmer	 als	 Ausdruck	 von	 Unbehagen	 gedeutet.	 Nur	 21%	 sahen	 in	 diesem	
Verhalten	den	Wunsch	zu	sterben	und	12%	interpretierten	dieses	Verhalten	als	einen	Ausdruck	von	
Wohlbefinden	und	Lebenswillen.	
„Eine	 Patientin	 mit	 einer	 fortgeschrittenen	 Demenzerkrankung	 wird	 über	 eine	 Sonde	 ernährt.	 Sie	
stöhnt	bei	jeder	Art	von	pflegerischer	Zuwendung.“	Diese	Situation	wurde	von	den	Pflegenden	sehr	
einheitlich	eingeschätzt.	64%	deuteten	dieses	Verhalten	als	Ausdruck	von	Unbehagen.		



















































In	 dem	 Szenario,	 in	 welchen	 der	 Patient	 den	Mund	 nicht	mehr	 öffnet,	 ist	 der	 Größenunterschied	
zwischen	der	Gruppe,	welche	dies	als	Unbehagen	 interpretierte	 (50%)	und	dem	Anteil,	der	dies	als	
Todeswunsch	deutete	(41%)	unter	10%.	
„Ein	 Patient	 signalisiert	 Freude	 am	 Essen	 (schmatzt	 beispielsweise	 bevor	 die	 Nahrungseingabe	
beginnt),	kann	Nahrung	aber	nicht	 in	ausreichender	Menge	zu	sich	nehmen.“	Dies	wurde	von	mehr	
als	 der	 Hälfte	 der	 Befragten	 als	 ein	 Hinweis	 auf	 den	 Lebenswillen	 des	 Patienten	 gedeutet,	 41%	
sagten,	der	Bewohner	fühle	sich	wohl	und	lediglich	10%	waren	der	Meinung,	dass	es	dem	Patienten	
nicht	gut	gehe	beziehungsweise	dieser	sterben	wolle	(2%).	Die	Antwortoption	„weder/noch“	wurde	




































In	 Abbildung	 10	 wird	 dargestellt,	 wie	 häufig	 auf	 den	 ersten	 Blick	 widersprüchlich	 erscheinende	











folgenden	 Handlungen	 in	 den	 letzten	 zwei	 Jahren	 bei	 Patienten	 mit	 fortgeschrittenen	
Demenzerkrankungen	 in	 Ihrer	 Institution	 durchgeführt?	 Bitte	 kreuzen	 Sie	 an.“	 Bei	 der	 Auswertung	
der	 Handlungsoptionen	 zeichnete	 sich	 deutlich	 ab,	 dass	 die	 orale	 Ernährung	 die	 generell	 am	
häufigsten	angewandte	Methode	war	und	von	einem	Viertel	der	Teilnehmer	„immer“	durchgeführt	





































Die	 Auswertung	 der	 speziellen	 Handlungsoptionen	 lässt	 kaum	 Tendenzen	 erkennen.	 Lediglich	 das	
Szenario:	 „Der	 Patient	 erhält	 eine	 Sonde	 (beispielsweise	 eine	 PEG)	 und	 wird	 zusätzlich	 mit	
sedierenden	 Medikamenten	 behandelt	 beziehungsweise	 am	 Bett	 fixiert.“	 und	 das	 „Einstellen	 der	
Ernährung“	wiesen	eine	klare	Tendenz	auf.	Über	die	Hälfte	gab	an,	dass	es	 „nie“	vorkam,	dass	ein	
Patient	über	eine	Sonde	ernährt	und	zusätzlich	sediert	oder	am	Bett	fixiert	wurde.	25%	sagten,	dies	




Abb.	 11:	 Häufigkeit	 der	 durchgeführten	 Handlungsoptionen	 (Modus);	 die	 dunklen	 Balken	 repräsentieren	 die	 drei	
allgemein	 möglichen	 Hauptkategorien	 –	 Orale	 Ernährung,	 Sondenernährung	 und	 keine	 Ernährung,	 die	 hellen	 Balken	
einzelne	konkretere	Optionen	














































































































































Im	 Vergleich	 zwischen	 christlich-religiösen	 und	 nicht-christlich-religiösen	 Trägern	 zeigen	 sich	 keine	
signifikanten	 Unterschiede	 in	 den	 vom	 Pflegepersonal	 gewählten	 Handlungsoptionen	 (Mann-
Whitney-U-Test:	 P-Wert:	 0,841).	 Abbildung	 14	 stellt	 die	 Häufigkeit	 der	 allgemeinen	
Handlungsoptionen	differenziert	nach	konfessionellen	und	nicht-konfessionellen	Träger	dar.		
Sowohl	bei	 christlichen,	als	auch	bei	nicht-christlichen	Trägern	 steht	die	orale	Nahrungseingabe	 im	
Vordergrund	 und	 nur	 vereinzelt	 kommt	 es	 zur	 Einstellung	 der	 Nahrungseingabe.	 Künstliche	


























Signifikante	Unterschiede	 ließen	sich	 jedoch	bei	der	 Interpretation	der	Verhaltensweisen	durch	die	
Pflegekräfte	feststellen.	Das	Zeigen	von	Freude	bei	der	Nahrungseingabe	wurde	von	signifikant	mehr	
Pflegenden	 christlich-religiöser	 Heime	 (22/31	 (71%)	 als	 Lebenswille	 gedeutet	 als	 von	 Pflegenden	
nicht-christlich-religiöser	Heime	(45/95	(47%)	(p=0,02).	Unterschiede	im	Hinblick	auf	die	Deutung	des	
Patientenverhaltens	zeigten	sich	auch	bei	Pflegenden	mit	unterschiedlich	langer	Berufserfahrung.	So	
tendierten	 Teilnehmer,	welche	 bereits	mehr	 als	 zehn	 Jahre	 Berufserfahrung	 hatten	 eher	 dazu	 das	
Verschließen	 des	 Mundes	 bei	 der	 Nahrungseingabe	 (>10Jahre;	 29/60	 (48%)	 gegenüber	 ≤10Jahre;	
15/51	 (29%)	 p=0,04)	 oder	 das	 Wegschlagen	 der	 Hand	 des	 Pflegenden	 (>10Jahre;	 16/59	 (27%)	
gegenüber	≤10Jahre;	6/51	(12%)	p=0,04)	als	Wunsch	zu	sterben	zu	deuten.	Auch	sahen	examinierte	







Diese	 Arbeit	 setzt	 sich	 mit	 Problemen	 auseinander,	 welche	 im	 Zusammenhang	 mit	 oraler	 und	
künstlicher	Ernährung	bei	Menschen	mit	fortgeschrittener	Demenz	gehäuft	auftreten.	Besonders	ist	
die	Beschäftigung	mit	dieser	Thematik	unter	den	Gesichtspunkten	der	Patientenautonomie	und	dem	
Einfluss	 des	 aktuellen	 Patientenverhaltens	 auf	 Entscheidungen	 in	 der	 Ernährungstherapie.	 Eine	
vergleichbare	 Studie	 die	 sich	 auf	 eben	 diesen	 konkreten	 Sachverhalt	 bezieht,	 wurde	 bisher	 nicht	









konträr	 sind	 die	 Ergebnisse	 der	 H.I.L.D.E.	 Studie	 [97-99],	 welche	 mittels	 Videodokumentation	
nonverbale	 Verhaltensweisen	 von	MmD	 untersuchte.	 Hier	 wurden	 seltener	 aversive	 (ablehnende)	
Verhaltensweisen	beobachtet	als	appetitives	 (annährendes)	Verhalten.	Ein	möglicher	Grund	hierfür	
ist,	 dass	 wir	 uns	 auf	 Verhaltensweisen	 beschränkt	 haben,	 welche	 im	 Zusammenhang	 mit	 der	 bei	
MmfD	 problematischen	 [127]	 Nahrungseingabe	 stehen,	 während	 in	 der	 H.I.L.D.E.	 Studie	
Verhaltensweisen	 aus	 allen	 Bereichen	 zu	 bewerten	 waren.	 Ein	 anderer	 Grund	 könnte	 sein,	 dass	
negative	 Erfahrungen	 besser	 erinnert	 werden.	 In	 Pflegesituationen	 zeigten	 die	 Patienten	 mit	





Nonverbale	 Verhaltensweisen	 wurden	 häufiger	 während	 oraler	 Nahrungseingabe	 beobachtet	 als	
während	 Sondenernährung.	 Eine	 mögliche	 Erklärung	 dafür	 ist,	 dass	 es	 während	 der	 oralen	
Nahrungseingabe	 mehr	 Gelegenheiten	 zur	 Interaktion	 und	 Kommunikation	 zwischen	 Pflegendem	
und	Patienten	gibt	als	bei	der	Überwachung	einer	Sondenernährung.	Ein	anderer	Grund	könnte	sein,	
dass	es	generell	weniger	sondenernährte	Patienten	gibt	als	solche	die	oral	ernährt	werden	[128].	Die	
bei	 sondenernährten	 Patienten	 beobachteten	 Verhaltensweisen	waren	 ein	 Stöhnen	 bei	 der	 Pflege	
und	das	selbstständige	Ziehen	der	Ernährungssonde.	Eine	Hypothese	 ist,	dass	MmD	mit	PEG-Sonde	
kränker	 sind	 als	 MmD	 ohne	 Ernährungssonde.	 Da	 eine	 medizinische	 Indikation,	 wie	 eine	
Schluckstörung	für	die	Anlage	vorliegen	sollte.	Diese	kann	entweder	durch	die	Demenz	bedingt	sein	
(dann	im	fortgeschrittenen	Stadium)	oder	durch	zusätzliche	Krankheiten	wie	Schlaganfälle.	Dass	bei	
den	 über	 eine	 Nahrungssonde	 ernährten	 Patienten	 mehr	 passiv	 aversives	 Verhalten	 und	
Verhaltensweisen	 die	 auf	 Schmerzen	 hindeuten	 (beispielsweise	 Stöhnen)	 beobachtet	 wurde	 als	
aktive	Verhaltensweisen	könnte	ebenfalls	ein	Zeichen	dafür	sein,	dass	diese	Patienten	kränker	sind	
als	solche	ohne	PEG-Sonde	[46].	Sie	haben	nicht	mehr	so	viel	Kraft	und	Antrieb	um	konstant	aktive	
Verhaltensweisen	 zu	 zeigen	 und	 leiden	 auf	 Grund	 der	weit	 fortgeschrittenen	 Erkrankung	 oder	 der	












Ungefähr	 die	 Hälfte	 aller	 Studienteilnehmer	 gab	 an,	 dass	 sie	 bereits	 Situationen	 erlebt	 haben,	 in	
welchen	 das	 aktuelle	 Verhalten	 des	 Patienten	 dem	 in	 der	 PV	 verfügten	 Willen	 widerspricht.	 Ein	
solcher	Widerspruch	kann	zum	einen	auftreten,	wenn	der	natürliche	Wille	 lebensbejahend	 ist,	was	
wie	unsere	Ergebnisse	zeigten	nicht	so	oft	der	Fall	ist	–	oder	wenn	umgekehrt	die	PV	lebensbejahend	
ist	 (also	 eine	 Maximalverfügung)	 [63],	 was	 fast	 nie	 vorkommt,	 da	 der	 Großteil	 in	
therapiebegrenzender	 Absicht	 erstellt	 wird	 [131].	 Wie	 in	 einer	 solchen	 Situation	 die	 einzelnen	
Faktoren	 PV	 und	 aktuelles	 Patientenverhalten	 zu	 gewichten	 sind	 wird	 kontrovers	 diskutiert	 [112-
114].	 Es	 besteht	 theoretisch	 die	 Möglichkeit,	 dass	 bei	 vorliegender	 Patientenverfügung	 dem	
Verhalten	 des	 Patienten	 weniger	 Beachtung	 geschenkt	 werden	 würde	 und	 ein	 möglicher	
Widerspruch	 so	nicht	 bemerkt	würde	oder	dass	 bei	Vorliegen	eines	natürlichen	Willens	die	 PV	 für	
nicht	 relevant	erachtet	werden	würde	[63].	Auch	wäre	es	möglich,	dass	das	aktuelle	Verhalten	des	
Patienten	 der	 PV	 zwar	widerspricht,	 aber	 dieses	 nicht	 als	Widerspruch	wahrgenommen	würde,	 da	
der	Patient	als	nicht	mehr	einwilligungsfähig	gilt	und	dem	aktuellen	Verhalten	daher,	 im	Gegensatz	
zur	 PV,	 keine	 autonome	 Willensäußerung	 mehr	 zugeschrieben	 werden	 würde.	 So	 würde	 dem	
gezeigten	Verhalten	 zwar	ein	 Stellenwert	 in	der	Beurteilung	der	 gegenwärtigen	 Lebensqualität	des	
Betroffenen	 eingeräumt,	 jedoch	 keine	 Bedeutung	 als	 längerfristige,	 lebensplanende	
Willensäußerung.	Alles	 in	allem	kann	man	sagen,	dass	dieser	 in	der	Wissenschaft	häufig	diskutierte	
Fall	 in	 der	 Praxis	 nicht	 so	 häufig	 berichtet	 wird,	 wie	 nach	 dem	 Literaturstudium	 zunächst		
angenommen,	 dennoch	 ist	 die	 Beschäftigung	mit	 einer	 solchen	 	 Situation	 durchaus	 relevant.	 Eine	
solche	 Situation	 ist	 ethisch	 ein	 Dilemma,	 welches	 in	 einer	 Akutsituation	 nicht	 auf	 die	 Schnelle	 zu	






beeinflusst	 wird,	 zeigte	 sich	 bereits	 in	 der	 Interviewstudie.	 So	 wurden	 einige	 Verhaltensweisen	
mehrfach	 von	 verschiedenen	Teilnehmern	berichtet.	Die	 Interpretation	des	berichteten	Verhaltens	
variierte	aber	von	Person	zu	Person.	Ergebnisse	einer	qualitativen	Studie	bestätigen	diese	Ergebnisse,	
auch	 hier	 variierten	 die	 Interpretationen	 des	 ablehnenden	 Patientenverhaltens	 sowohl	 bei	
verschieden	 Patienten,	 als	 auch	 wenn	 die	 Pflegenden	 das	 Verhalten	 ein	 und	 desselben	 Patienten	








Familie,	 die	 Einstellung	 gegenüber	 lebensverlängernden	 Maßnahmen	 und	 die	 Meinung	 zu	
Patientenverfügungen	 eine	 entscheidende	 Rolle	 bei	 Therapieentscheidungen	 bei	 Patienten	 mit	
fortgeschrittener	 Demenz	 spielten	 [135].	 Es	 schien	 schwierig,	 die	 persönlichen	 Interessen	 und	






Studie,	 hier	 wurde	 in	 einigen	 Fällen	 (vgl.	 Tabelle	 7:	 Situationsbeschreibung	 02	 und	 08)	 zwar	 das	
Verhalten	 der	 Patienten	 und	 die	 daraus	 folgenden	 Handlungen	 beschrieben,	 aber	 die	
Gesprächspartner	gaben	keine	Auskunft	darüber	wie	sie	das	Verhalten	an	sich	interpretiert	haben.	So	
konnten	 die	 Pflegenden	 häufig	 nicht	 begründen	 warum	 sie	 sich	 für	 bestimmte	 Handlungen	
entschieden	 haben.	 Ob	 die	 Interpretation	 oder	 die	 sich	 daran	 anschließende	Handlung	 tatsächlich	
richtig	 ist,	 das	 heißt	 der	 Intention	 des	 Patienten	 entspricht,	 ist	 und	 bleibt	 unklar	 da	 die	 Patienten	
nicht	mehr	 fähig	 sind	 sich	 dementsprechend	 klar	 zu	 äußern	 [127].	 Es	 gibt	 Ansätze	 indirekt	 auf	 die	
Lebensqualität	von	MmD	zu	schließen.	Dies	ist	zum	einen	die		Berufung	auf	den	funktionalen	Status	
des	 Patienten,	 also	 mentaler	 Status,	 Sprache,	 Mobilisierung,	 tägliche	 Aktivitäten,	 Blasen-	 und	
Darmfunktion	 [47].	 Dies	 hat	 allerdings	 keine	 Evidenz	 [44,	 45].	 Diese	 ist	 in	 diesem	 Bereich	 der	
Forschung	auch	nicht	erwartbar,	da	es	nicht	möglich	ist	den	Patienten	zu	fragen	ob	die	Interpretation	
zutreffend	 ist.	 Zum	 anderen	 gibt	 es	 den	 Versuch	 durch	 Fremdeinschätzung	 durch	 die	 zuständigen	
Betreuungspersonen	 auf	 die	 Lebensqualität	 der	 Betroffenen	 zu	 schließen,	 dies	 ist	 jedoch	 sehr	
variabel	 und	 ebenfalls	 ohne	 Evidenz	 [138].	 Das	 intuitive	 Vorgehen	 lässt	 vermuten,	 dass	 die	
Pflegenden	 durch	 den	 langjährigen	 Kontakt	mit	 alten	 und	 demenzkranken	Menschen	 ein	 besseres	
Gespür	für	deren	non-verbales	Verhalten	entwickeln	[139].	Fraglich	ist	jedoch	ob	sich	dieses	intuitive	
Verhalten	 auch	 in	 Aus-	 und	 Weiterbildung	 erlernen	 lässt.	 Problematisch	 ist	 auch	 hier,	 dass	 es	
aufgrund	 der	 Kommunikationsbarriere	 mit	 MmfD	 nicht	 möglich	 ist	 die	 „richtige	 Deutung“	 in	
Erfahrung	 zu	bringen.	 Es	 ist	 daher	 schwierig	 andere	 zu	 schulen	und	 zu	 verbessern,	wenn	wir	 nicht	
wissen	was	 richtig	 ist.	Dennoch	könnte	eine	 solche	Schulung	den	Pflegekräften	durch	die	 intensive	
Beschäftigung	 und	 Reflektion	 mehr	 Sicherheit	 und	 Gelassenheit	 im	 Umgang	 mit	 MmD	 und	 ein	
besseres	Verständnis	für	deren	Krankheit	geben.	
Ein	 beachtlicher	 Anteil	 der	 Teilnehmer	 deutete	 Patientenverhalten	 im	 Sinne	 des	 Wunsches	 zu	
sterben	 oder	 zu	 leben.	 Differenziert	 man	 grob	 zwischen	 appetitiven	 Verhaltensweisen	
(beispielsweise	 zeigt	 Freude,	 schmatzt)	 und	 aversivem	 Verhalten	 (zum	 Beispiel:	 verschließt	 den	
Mund,	schlägt)	so	 ist	zu	beobachten,	dass	bei	appetitivem	Verhalten	von	den	Pflegenden	vermehrt	











des	Betroffenen	 zu	verdrängen.	Auch	 ist	die	Medizin	an	 sich	eine	Wissenschaft	die	 Leben	erhalten	
und	retten	möchte,	die	Mitarbeiter	 in	medizinischen	Bereichen	folglich	eben	dieses	Ziel	haben	und	
daher	 auch	 eine	 Grundeinstellung	 für	 das	 Leben	 besitzen,	 Schaden	 von	 den	 Patienten	 fernhalten	
möchten	 [134]	 und	 sich	 dies	 in	 den	 Interpretationen	 niederschlägt.	 Das	 beobachtete	 aversive	
Verhalten	lässt	sich	noch	weiter	unterteilen	in	eher	aktiv	aversives	(Schlägt	die	Hand	weg,	zieht	die	
Sonde)	 und	 eher	 passiv	 aversives	 Verhalten	 (stöhnt,	 verschließt	 den	Mund)	 [141].	Wir	 hatten	 die	




festzustellen.	 Pasman	 et	 al.	 [127]	 beobachteten,	 dass	 es	 drei	 vorwiegende	 Interpretationen	 von	




den	 ersten	 Blick	 widersprüchlich	 erscheinende	 Interpretationen	 abgegeben	 wurden.	 Das	
beispielsweise	eine	Verhalten	sowohl	als	Zeichen	für	Wohlbefinden,	als	auch	als	Wunsch	zu	sterben	
gedeutet	wurde.	In	an	die	Befragung	anschließenden	Gesprächen	diskutierten	die	Teilnehmer	unter	
anderem	 auch	 über	 diese	 Thematik.	 So	 erklärte	 eine	 der	 Pflegenden,	 dass	 es	 doch	 möglich	 sein	








Nahrungsverweigerung	 einer	 Patientin	 als	 willentlichen	 Entschluss,	 nicht	 mehr	 leben	 zu	 wollen,	
gedeutet	hatte.	Er	wollte	daher	die	bereits	begonnene	Sondenernährung	beenden,	hatte	davor	aber	
noch	 unter	 anderem	 eine	 Logopädin	 hinzugezogen.	 Die	 erklärte	 ihm,	 dass	 das	 aversive	 Verhalten	
kein	Ausdruck	dafür	war,	dass	die	Patientin	sterben	wollte,	sondern	diese	lediglich	Angst	davor	hatte,	
sich	 zu	 verschlucken.	 Dieses	 Szenario	 verdeutlicht	 die	 Schwierigkeit	 einzuschätzen	 wann	 das	
Verhalten	 eines	 dementen	 Patienten	 als	 Willensäußerung	 zu	 verstehen	 ist	 und	 wann	 es	 lediglich	
reaktiv,	 auf	 eine	 bestimmte	 Situation	 oder	 Person	 bezogen,	 ist.	 Dies	 zeigt	 sich	 auch	 in	 den	
Ergebnissen	der	Fragebogenstudie.	Nimmt	man	an,	dass	die	Pflegenden,	welche	bei	der	Deutung	des	
Verhaltens	 Lebenswille	 oder	 Todeswunsch	 gewählt	 haben,	 den	 Patienten	 eine	 Willensäußerung	
unterstellen	und	diejenigen,	die	Unbehagen	oder	Wohlbefinden	gewählt	haben,	 lediglich	von	einer	
Äußerung	 des	 aktuellen	 Befindens	 ausgehen,	 wird	 deutlich	 dass	 das	 Zuschreiben	 eines	 Willens	
seltener	 vorkommt,	 die	 Pflegenden	 also	 eher	 vorsichtig	 damit	 sind	 den	 Betroffenen	 eine	 klare	
Willensäußerung	 zu	 unterstellen.	 In	 diesem	 Bereich	 besteht	 große	 Unsicherheit	 unter	 den	
Pflegenden	und	Ärzten	[127].	„Kann	der	Betroffene	nicht	essen,	oder	will	er	nicht	essen?	Pflegende	
und	Ärzte	sind	oft	nicht	 in	der	Lage,	dies	zu	unterscheiden.“	 [21]	Die	Schweizerische	Akademie	der	
Medizinischen	Wissenschaften	hat	 sich	2003	 in	 ihren	Leitlinien	 zur	Behandlung	und	Betreuung	von	





Schluckstörung	 oder	 gastrointestinale	 Pathologie	 (Mund,	 Rachen,	 Ösophagus,	 Magen)	
auszuschließen.	Das	oft	beobachtete	Verhalten	von	Dementen,	die	Nahrung	zu	verweigern,	ist	nach	
zumutbarer	 Diagnostik	 zum	 Ausschluss	 einer	 einfach	 behandelbaren	 Störung	 als	 verbindliche	
Willensäußerung	zu	werten.“	[142]	Deutlich	wird	hier	zum	einen,	dass	ein	solches	Vorgehen	nur	im	
Falle	 eines	 konsistent	 gezeigten	 Verhaltens	 greift.	 Zeigt	 ein	 Patient	 lediglich	 in	 bestimmten	
Situationen,	 wie	 bei	 der	 Nahrungseingabe	 oder	 pflegerischen	Maßnahmen,	 ein	 Verhalten	welches	
auf	sein	Unwohlsein	schließen	lässt,	ist	dies	anders	zu	werten	als	wenn	der	Patient	kontinuierlich	ein	
solches	 Verhalten	 zeigt.	 Zum	 anderen	 wird	 aber	 auch	 klar,	 dass	 man	 sich	 hier	 im	
palliativmedizinischen	 Bereich	 bewegt.	 Diagnostik	 sollte	 nur	 im	 für	 den	 Patienten	 angemessenen	
Rahmen	erfolgen	und	auch	die	Therapie	 sollte	keine	allzu	große	Belastung	mehr	 für	den	Patienten	
darstellen.	Ob	konsequent	gezeigtes	Verhalten	einer	autonomen	Willensäußerung	gleich	kommt	 ist	
unklar,	 leider	 ist	 es	 auch	bisher	 nicht	möglich	diese	 zentrale	 Fragestellung	 zu	 beantworten,	 da	 die	
Betroffenen	 auf	 Grund	 irreversibler,	 kognitiver	 Defizite	 nicht	 dazu	 in	 der	 Lage	 sind	 über	 ihre	
tatsächlichen	Absichten	Auskunft	zu	geben.	Dieser	Bereich	der	Medizin	und	Pflege	wird	daher	nach	
wie	vor	ein	Bereich	von	Hypothesen	und	Spekulationen	sein.		
Bei	 der	Auswertung	der	quantitativen	 Studie	 fällt	 des	Weiteren	auf,	 dass	nur	eine	 verhältnismäßig	
geringe	 Anzahl	 der	 Teilnehmer	 bei	 der	 Frage	 nach	 der	 Deutung	 bestimmter	 Verhaltensweisen	
„weder/noch“	 ausgewählt	 und	 sich	damit	 einer	 Interpretation	 enthalten	haben.	Wir	 hatten	diesen	
Anteil	 wesentlich	 größer	 erwartet,	 da	 die	 Beantwortung	 dieser	 Fragen	 nicht	 einfach	 ist	 und	 eine	
tiefergehende	Beschäftigung	mit	der	Thematik	voraussetzt.	Außerdem	wurden	die	Verhaltensweisen	
ohne	größeren	Kontext		geschildert	und	so	stark	abstrahiert	dargestellt.	Eine	mögliche	Erklärung	für	
die	 dennoch	 große	 Bereitschaft	 Interpretationen	 auszuwählen	 ist,	 dass	 die	 Pflegenden	 solche	
Verhaltensweisen	 von	 ihren	 Patienten	 kennen	 und	 zu	 den	 jeweiligen	 Stichworten	 selbst	 erlebte	
Situationen	im	Kopf	hatten,	diese	Problematik	für	die	Pflegenden	durchaus	präsent	ist	[139]	und	sie	
sich	 durch	 ihre	 Teilnahme	 an	 der	 Studie	 einen	 Fortschritt	 im	 Umgang	 mit	 solchen	 Situationen	





In	 der	 quantitativen	 Studie	 zeigte	 sich,	 dass	 eine	 Patientenverfügung,	 das	 Patientenwohl	 und	 das	
Verhalten	 des	 Patienten	 die	 wichtigsten	 Kriterien	 für	 die	 Mehrheit	 der	 Befragten	 bei	 der	
Entscheidung	 über	 künstliche	 Ernährung-	 und	 Flüssigkeitsgabe	 sind.	 Rechtliche	 Konsequenzen,	




und	 das	 Wohl	 des	 Patienten	 über	 Richtlinien	 und	 rechtliche	 Vorgaben	 stellen	 und	 es	 als	 ihre	
Verantwortung	sehen,	dass	es	ihren	Patienten	gut	geht	[137].	
In	 unseren	 Ergebnissen	 steht	 die	 Patientenverfügung	 an	 erster	 Stelle	 ,	 dies	 kann	 zum	 einen	 ein	
Zeichen	für	das	Respektieren	der	Autonomie	des	Patienten	sein	[143],	zum	anderen	ein	Hinweis,	für	












wiederum	kann	 zur	 Folge	habe,	dass	der	heutige	Patient	 in	Bezug	auf	 therapeutische	Maßnahmen	
anders	 entscheiden	 würde	 als	 er	 es	 im	 gesunden	 Zustand	 getan	 hat.	 Ein	 Versuch	 die	
Patientenverfügungen	 flächendeckender,	 gerade	 in	Altenheimen	haben	bisher	 nur	 verhältnismäßig	
wenige	 Bewohner	 eine	 Verfügung	 [80],	 und	 praxistauglicher	 zu	 machen	 ist	 das	 Advance	 Care	
Planning	 [78].	 Hierdurch	 würden	 die	 PV	 im	 Sinne	 eines	 informed-consent	 ausgearbeitet	 und	
regelmäßig	 aktualisiert	 und	würde	 so	 ein	 valideres	 Instrument	 zur	 Evaluation	 des	 Patientenwillens	
darstellen.	Eine	Befragung	von	Betreuern	(Angehörige	und	gerichtlich	bestimmte	Betreuer)	dementer	
Patienten	 ergab,	 dass	 das	 non-verbale	 Verhalten	 einen	 größeren	 Einfluss	 auf	 ihre	 Entscheidungen	
hatte	 als	 der	 vormals	 vom	 Patienten	 geäußerte	 Wille	 [104].	 Ob	 einer	 Vorausverfügung	 Vorrang	
gegenüber	 aktuellem,	 non-verbalem	 Verhalten	 eingeräumt	 werden	 sollte,	 ist	 Thema	 einer	
kontroversen,	 ethischen	 Debatte	 [112-114].	 Hier	 sollte	 die	 Validität	 einer	 solchen	 Verfügung	 ein	
wichtiger	Aspekt	der	Priorisierung	sein.	
Die	 Bedeutung	 des	 Patientenverhaltens	 ist	 für	 die	 Pflegenden	 von	 großer	 Relevanz.	 Das	 zeigen	
unsere	 Ergebnisse	 und	 auch	 Bryon	 et	 al.	 sagen,	 die	 	 Pflegenden	 „seien	 berührt“	 von	 der	
Verletzbarkeit	der	dementen	Patienten	[137].	Dies	spricht	dafür,	dass	die	Pflegenden	den	dementen	
Patienten	auch	weiterhin	als	Mensch	mit	individuellen	Eigenschaften	und	Bedürfnissen	wahrnehmen	
und	die	Autonomie	des	Patienten	auch	 in	 einer	 Phase	der	 Erkrankung	hochschätzen	 [143,	 144],	 in	







geht,	 dass	 diese	 sich	 wohl	 fühlen	 und	 sie	 wollen	 nach	Möglichkeit	 ihrem	Willen	 entsprechen.	 Da	
Patienten	 im	 fortgeschrittenen	 Stadium	 einer	 demenziellen	 Erkrankung	 nicht	mehr	 fähig	 sind	 sich	
verbal	klar	 zu	äußern	 [69],	 ist	das	Verhalten	dieser	der	 zentrale	Orientierungspunkt.	Das	Verhalten	
der	 Betroffenen	 ist	 folglich	 der	 Indikator	 für	 ihre	 Lebensqualität	 und	 damit	 der	 Richtwert	 für	 die	
betreuenden	 Pflegenden.	 Es	 wäre	 sinnvoll	 den	 einzelnen	 Pflegenden	 mehr	 Zeit	 am	 Patienten	 zu	
ermöglichen,	 beispielsweise	 durch	 ein	 Herabsetzen	 des	 Pflegeschlüssels.	 Des	 Weiteren	 sollten	
verstärkt	 Weiterbildungen	 im	 Bereich	 demenzieller	 Erkrankungen	 angeboten	 werden	 um	 den	
Pflegenden	die	Möglichkeit	zu	geben	ihre	Fähigkeiten	im	Umgang	mit	diesem	speziellen	Patientengut	
auszubauen	und	zu	verbessern.	Im	Zuge	der	Interviewstudie	ließ	sich	der	Eindruck	gewinnen,	dass	die	
Pflegenden	 vermehrt	 auf	 das	 Verhalten	 und	 den	 Patienten	 an	 sich	 achteten,	 während	 die	 Ärzte	






von	 Relevanz	 sind,	 wurde	 non-verbales	 Verhalten	 nicht	 erwähnt	 [135].	 Auch	 die	 deutschen	 und	
amerikanischen	 Leitlinien	 sind	 sich	 in	 der	 Berücksichtigung	 des	 aktuellen	 Patientenverhaltens	 bei	
Entscheidungen	 über	 die	 Ernährungstherapie	 nicht	 einig.	 Die	 deutsche	 Gesellschaft	 für	
Ernährungsmedizin	 ist	 in	 ihren	 Leitlinien	 zu	 dem	 Schluss	 gekommen,	 dass	 der	 natürliche	Wille	 der	
Patienten	 sorgfältig	 interpretiert	 und	 berücksichtigt	 werden	 sollte,	 während	 laut	 der	 American	
Geriatrics	 Society	 lediglich	 die	 im	 Voraus	 geäußerten	 Wünsche	 des	 Patienten	 als	
Entscheidungskriterium	zu	berücksichtigen	 seien	 [128,	145].	 Es	bleibt	weiter	unklar,	ob	nonverbale	




Dass	 eigene	 Wertvorstellungen	 und	 auch	 Schuldgefühle	 im	 Rahmen	 der	 quantiativen	 Studie	
vermehrt	als	wichtig	angesehen	wurden,	lässt	vermuten,	dass	solche	Entscheidungen	auch	von	eben	
diesen	 beeinflusst	 werden.	 Es	 ist	 davon	 auszugehen,	 dass	 das	 medizinische	 Fachpersonal	 keine	
Entscheidung	 für	 einen	 Patienten	 treffen	 würde,	 welche	 sie	 nicht	 mit	 ihren	 eigene	 Werten	 und	
Normen	vereinbaren	könnte	[137].	Dies	wiederum	zeigt,	dass	die	Entscheidungen,	welche	eigentlich	
ausschließlich	 im	 Sinne	 des	 Patienten	 getroffen	 werden	 sollten,	 in	 der	 Realität	 auch	 damit	
zusammenhängen,	 wer	 an	 diesem	 Entscheidungsprozess	 beteiligt	 war.	 Diese	 Abhängigkeit	 wurde	
auch	 in	anderen	Studien	thematisiert,	allerdings	wurde	 in	diesen	deutlich,	dass	sich	die	Pflegenden	
der	Gefahr,	 ihre	eigene	 Interpretation	dem	Patienten	aufzudrängen,	bewusst	waren	 [127,	132].	 So	
wurden	weibliche	Ärzte	stärker	von	der	Religion	beeinflusst	als	ihre	männlichen	Kollegen	und	junge	
Ärzte	 gewichteten	die	 Lebensdauer	 und	die	 Lebensqualität	 stärker	 als	 ältere	Mediziner	 [135].	Hier	
wäre	 es	 daher	 von	 Vorteil,	 dass	 so	 schwerwiegende	 Entscheidungen,	 wie	 die	 über	 künstliche	
Ernährung-	und	Flüssigkeitsgabe,	nicht	von	einzelnen	Personen	getroffen	werden.	Vermutlich	würde	
eine	 gemeinsame	 Entscheidungsfindung,	 wie	 auch	 im	 Patientenverfügungsgesetz	 bereits	 benannt,	
mit	 Angehörigen,	 Betreuern,	 zuständiger	 Pflege,	 behandelndem	 Arzt	 und	 gegebenenfalls	 weiteren	
für	den	Patienten	wichtigen	Personen	zu	einer	weitgehenden	Neutralisierung	persönlicher	Interessen	
und	 Werte	 führen,	 so	 dass	 die	 des	 Patienten	 im	 Vordergrund	 stünden.	 Es	 wäre	 daher	
empfehlenswert,	 solche	Entscheidungen	gemeinschaftlich	an	einem	„runden	Tisch“	zu	 treffen.	Dies	
wird,	 wie	 uns	 im	 Zuge	 der	 aufsuchenden	 Erhebung	 der	 Fragebogenstudie	 berichtet	 wurde,	 auch	
schon	in	einzelnen	Pflegeheimen	so	gehandhabt	und	als	durchweg	positiv	erlebt.	
Die	 Ressourcen	 wurden	 von	 den	 Pflegenden	 als	 der	 am	 wenigsten	 wichtige	 Entscheidungsfaktor	
gewertet.	Hierzu	nahmen	wir	an,	dass	dieses	Ergebnis	einer	differenzierteren	Betrachtung	bedarf.	So	
hatten	wir	zum	einen	die	Hypothese,	dass	materielle	und	finanzielle	Ressourcen,	wie	die	Kosten	für	
eine	 PEG-Anlage,	 	 für	 die	 Pflegekräfte	 nur	 eine	 untergeordnete	 Rolle	 spielten,	 da	 die	 Pflegenden	
selbst	nur	selten	mit	dieser	Art	der	Ressourcenverteilung	konfrontiert	werden.	Hier	wäre	interessant	
zu	 überprüfen,	 wie	 die	 Ressourcen	 von	 Heimleitungen	 oder	 auch	 von	 an	 das	 DRG-System	
gebundenen	 Ärzten	 gewichtet	 werden.	 Dass	 39%	 der	 befragten	 Pflegenden	 die	 hohen	 Kosten	 als	





Die	 Befragung	 der	 Pflegenden	 bezüglich	 durchgeführter	 Handlungsoptionen	 im	 Fall	 auftretender	
Probleme	bei	der	Nahrungsaufnahme	gliedert	 sich	 in	 zwei	 Teile.	 Im	ersten	allgemeiner	 gehaltenen	
Abschnitt	 bestand	 lediglich	 die	 Wahl	 zwischen	 oraler	 Ernährung,	 Sondenernährung	 und	 keiner	




den	 Ernährungszustand	 des	 Patienten	 betreffend,	 sehr	 persönlich	 nehmen	 [127].	 So	 haben	 viele	
Pflegekräfte	 ihre	 ganz	 persönlichen	 Tricks,	 wie	 sie	 versuchen	 Nahrungsverweigerer	 zum	 Essen	 zu	
bringen.	 Diese	 Kniffe	 resultieren	 meist	 aus	 persönlichen	 Erfahrungen	 und	 interdisziplinären	
Teambesprechungen,	 in	 welchen	 sie	 sich	 austauschen	 [127].	 Die	 orale	 Nahrungseingabe	 ist	
dementsprechend	für	die	Pflegenden	eine	Selbstverständlichkeit	während	die	künstliche	Ernährung-	
und	 Flüssigkeitsgabe	 einer	 medizinischen	 Entscheidung	 bedarf.	 Das	 Einstellen	 der	 Ernährung	 wird	
von	einigen	Pflegenden	als	persönliche	Niederlage	empfunden.	Auch	daraus	lässt	sich	die	Rangfolge	
der	 durchgeführten	 Handlungsoptionen	 erklären.	 Im	 Gegensatz	 zu	 den	 allgemeinen	
Handlungsoptionen	 ist	 aus	 den	 Ergebnissen	 der	 speziellen	 Handlungsoptionen	 keine	 einheitliche	
Tendenz	erkennbar.		
Im	 Gegensatz	 zu	 unserer	 Vermutung	 ist	 das	 Einstellen	 der	 Ernährung	 für	 die	 Pflegenden	 nur	
ausgesprochen	selten	eine	Option,	welche	bei	einzelnen	Pflegenden	sogar	für	Empörung	sorgte.	Wir	
hatten	erwartet,	dass	der	Verzicht	auf	die	Nahrungseingabe	im	Rahmen	einer	palliativmedizinischen	
Therapie	 häufiger	 Anwendung	 findet.	 Da	 viele	 Studien	 belegen,	 dass	 Ernährung	 im	 Sterbeprozess	
vermehrt	als	belastend	empfunden	wird	und	die	Qualität	des	Sterbeprozesses	herabsetzt	 [46,	147,	
148].	 Möglicherweise	 ist	 die	 symbolische	 Bedeutung	 des	 Essens	 [48]	 zu	 groß	 beziehungsweise	 es	









den	 Studien	 der	 letzten	 Jahre,	 welche	 größtenteils	 keine	 Evidenz	 für	 den	 Nutzen	 einer	
Sondenernährung	bei	MmD	im	fortgeschrittenen	Stadium	zeigten	[43].	Vielleicht	aber	auch	an	einem	
vermehrten	 ethischen	 Bewusstsein	 [47]	 und	 Verständnis	 demenzieller	 Erkrankungen	 mit	 dem	
Wissen,	 dass	 diese	 Patienten	 gerade	 von	 pflegerischer	 Zuwendung	 wie	 oraler	 Nahrungseingabe	
profitieren	 und	 diese	 zwischenmenschliche	 Interaktion	 nicht	 gleichzusetzen	 ist	mit	 dem	Anhängen	
künstlicher	 Ernährung	 [150].	 Des	 Weiteren	 wurden	 vermehrt	 interdisziplinäre	 Palliativteams	
eingeführt,	welche	bei	Entscheidungsprozessen	den	Betroffenen	mit	Hilfe	einer	individuellen	Nutzen-
Risiko-Abwägung	 anhand	etablierter	 Prognosekriterien	beratend	 zur	 Seite	 standen	 [151,	 152].	Hier	
könnte	es	von	Interesse	sein,	die	Gründe	für	den	Rückgang	der	PEG-Sonden	bei	MmD	in	Erfahrung	zu	
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und	 Flüssigkeitsgabe	 bei	 MmD	 bezeichneten,	 haben	 die	 Pflegenden	 Wunsch	 nach	 vermehrten	
Fortbildungen	 in	 diesem	 Bereich.	 Dies	 zeigte	 sich	 in	 der	 durchgeführten	 Fragebogenstudie.	 Hier	
gaben	über	70%	der	Teilnehmer,	welche	die	Frage	beantwortet	haben,	an	dass	sie	auf	diesem	Gebiet	
Fortbildungsbedarf	 haben.	Wie	 sich	 auch	 in	 anderen	 Studien	 gezeigt	 hat	 wäre	 es	 daher	 durchaus	
sinnvoll,	 vermehrt	 in	 die	 Fort-	 und	 Weiterbildung	 der	 Altenpflege	 auf	 dem	 Gebiet	 demenzieller	
Erkrankungen	 zu	 investieren	 [19].	 Aktuell	 sind	 in	 Pflegeheimen	 auch	 viele	 Pflegediensthelfer	 (23%	
der	Teilnehmer	der	Fragebogenstudie)	und	Zeitarbeitskräfte	beschäftigt.	Es	zeigte	sich	jedoch	bei	der	




durchaus	 erstrebenswert.	 Möglicherweise	 wäre	 es	 auch	 eine	 Überlegung	 wert,	 eine	 eigene	
Weiterbildung	 für	die	Pflege	dementer	Menschen	auszuarbeiten	und	anzubieten.	 So	könnte	dieses	
im	 Umgang	 doch	 sehr	 spezielle	 Patientengut	 von	 eigens	 dafür	 ausgebildeten	 Fachkräften	 betreut	
werden.	
4.2.4	Vergleich	christlich-religiöser	Träger	mit	nicht-christlich-religiösen	Trägern	




Dahin	 gehend	 konnten	 wir	 allerdings	 keine	 signifikanten	 Unterschiede	 zwischen	 nicht-christlich-
religiösen	 Heimen	 und	 christlich-religiösen	 Heimen	 feststellen.	 Auch	 die	 Vermutung,	 dass	 in	
christlich-religiösen	Heimen	mehr	PEG-Sonden	vorkommen,	 ließ	sich	durch	unsere	Ergebnisse	nicht	
bestätigen.	 Möglicherweise	 ließen	 sich	 mit	 einer	 größeren	 Stichprobe	 signifikante	 Unterschiede	
erheben.	 Ergebnisse	 anderer	 Studien	 zeigten,	 dass	 unter	 den	 Befürwortern	 künstlicher	 Ernährung	
signifikant	 mehr	 religiöse	 Pflegende	 waren	 als	 nicht-religiöse	 [146,	 154].	 Es	 zeigte	 sich	 in	 der	






Therapieentscheidungen	mit	 beeinflusst.	 Dies	 entspricht	 auch	 dem,	 was	 die	 katholische	 Kirche	 zu	
dieser	Thematik	postuliert.	So	soll	allen	Patienten	Nahrung	angeboten	werden,	auch	wenn	diese	 in	
Form	einer	Sondenernährung	erfolgen	muss,	jedoch	nur	solange	der	Nutzen	den	Schaden	überwiegt	







Der	 Fragebogen	 ist	 kein	 psychometrischer	 Test,	 deshalb	 wurde	 keine	 Validitäts-	 oder	
Reliabilitätsprüfung	 durchgeführt.	 In	 Fragen	 der	 Objektivität	 ist	 hier	 eine	 Einordnung	 der	 Studie	
möglich.	 Durchführungsobjektivität	 wird	 durch	 standardisierte	 Instruktionen	 zur	 Bearbeitung	 des	
Fragebogens	 erreicht.	 Die	 Unabhängigkeit	 vom	 Untersuchungsleiter	 gelang	 durch	 beiliegende	
Informationsschreiben	 und	 Bearbeitungshinweise	 auf	 dem	 Fragebogen	 selbst	 [126].	 Auch	
Auswertungsobjektivität	 wird	 durch	 Multiple-Choice	 Antworten	 mit	 vorgegebenen	
Antwortmöglichkeiten	 erreicht.	 Die	 Auswertung	 ist	 folglich	 unabhängig	 vom	 Auswerter.	 Eine	
Interpretationsobjektivität	 ist	 mit	 der	 Befragung	 nicht	 zu	 erreichen,	 da	 keine	 Werte	 von	
Vergleichsgruppen	existierten,	anhand	derer	eine	Einordnung	möglich	wäre.		
Die	 Entwicklung	 der	 Fragebögen	 fand	 in	 Absprache	 mit	 Experten	 auf	 dem	 Gebiet	 künstlicher	
Ernährung	und	demenzieller	Erkrankungen	statt.	Außerdem	wurde	ein	Pretest	durchgeführt	um	die	
Verständlichkeit	des	Messinstruments	zu	prüfen.	
Die	 Auswahl	 der	 Pflegeheime	 für	 die	 Fragebogenstudie	 erfolgte	 anhand	 einer	 Liste	 alle	Münchner	
Pflegeheimen	des	Kreisverwaltungsreferats	München.	12	der	23	angefragten	Einrichtungen	stimmten	
einer	 Teilnahme	 an	 der	 Fragebogenstudie	 zu.	 Elf	 Heime	 lehnten	 die	 Teilnahme	 ab.	 Begründungen	
waren	 unter	 anderem	 eine	 zusätzliche	 Belastung	 für	 die	 Pflege	 und	 die	 Teilnahme	 an	 zu	 vielen	
anderen	 Studien	 oder	 Qualitätssicherungsmaßnahmen.	 Besonders	 schwer	 bis	 unmöglich	 war	 es	
Heime	großer,	 kommerzieller	 Träger	 zur	 Teilnahme	 zu	 gewinnen.	Die	Auswahl	 der	 zu	befragenden	
Mitarbeiter	 in	 den	 teilnehmenden	 Heimen	 erfolgte	 indirekt	 durch	 die	 Heimleitung,	 da	 diese	
festlegten	 auf	 welchen	 Stationen	 wir	 die	 Befragung	 durchführen	 konnten.	 Hier	 besteht	
möglicherweise	 ein	 Selection	 Bias	 hinsichtlich	 der	 Auswahl	möglicher	 Vorzeigestationen	 durch	 die	
Heimleitung.	
Bei	 der	 Aufklärung	 zu	 Beginn	 der	 Fragebogenstudie	 wurde	 deutlich	 daraufhin	 gewiesen,	 dass	 die	
Teilnahme	freiwillig	ist,	dennoch	nahmen	alle	Pflegenden	an	der	Befragung	teil.	Der	Rücklauf	betrug	
hier	 also	 100%.	 Es	 kann	 jedoch	 sein,	 dass	 die	 Pflegenden	 durch	 die	 Rahmenbedingungen	 einem	
gewissen	Druck	ausgesetzt	waren,	dass	sie	mitmachen	müssten.	Die	Befragung	erfolgte	während	der	
Übergabebesprechung,	 die	 Befragungsleiter	 wurden	 durch	 einen	 Vorgesetzten	 vorgestellt	 und	 die	
eigenen	 Kollegen	 waren	 ebenfalls	 anwesend	 und	 nahmen	 auch	 alle	 teil.	 Vereinzelt	 traten	 beim	
Ausfüllen	 der	 Bögen	 Verständnisprobleme	 auf.	 Dies	 war	 vermutlich	 vorwiegend	 bei	 Teilnehmern,	
welche	Deutsch	nicht	als	Muttersprache	hatten,	der	Fall.	Möglicherweise	waren	für	diese	Teilnehmer	
Teile	 des	 Fragebogens	 zu	 kompliziert	 formuliert.	 Ein	 	 weiterer	 möglicher	 Störfaktor	 kann	 der	
Zeitdruck	 gewesen	 sein,	 da	 für	 die	 Übergabebesprechungen	 nur	 ein	 begrenzter	 Zeitraum	 zu	
Verfügung	 stand.	 Einzelne	 Pflegende	 fragten	nach	was	 die	 eine	 oder	 andere	 Frage	bedeutete.	Der	
anwesende	Studienleiter	 (KK	oder	AS)	versuchte	dann	die	Fragestellung	 in	einfacher	verständlichen	
Worten	 zu	 erläutern.	 Es	 ist	 möglich,	 dass	 einzelne	 Bögen	 aufgrund	 der	 Sprachproblematik	 nicht	
komplett	valide	ausgefüllt	wurden.		
In	 den	 Befragungen	 wurden	 Ressourcen,	 Kontrollinstanzen	 und	 Ernährungsvorgaben	 als	 von	
untergeordneter	Wichtigkeit	benannt,	während	der	Patientenwille,	sein	Wohlbefinden	und	die	PV	als	
maßgeblich	erachtet	wurden.	 Ist	dies	 jedoch	 tatsächlich	die	Meinung	der	Pflegenden	oder	 fußt	die	
Wertung	 ökonomischer	 Kriterien	 als	 eher	 unwichtig	 auf	 der	 sozialen	 Erwünschtheit	 einer	 solchen	
Einstellung?	Fühlen	sich	die	Pflegenden	verpflichtet	menschliche	Ressourcen,	wie	mangelnde	Zeit	für	
die	 Pflege	 oder	 die	 aufwendige	 Nahrungseingabe,	 als	 nicht	 entscheidungsrelevant	 anzugeben.	 Es	
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sollte	 kritisch	 hinterfragt	 werden,	 ob	 diese	 Ergebnisse	 nicht	 die	 von	 der	 Gesellschaft	 geforderte	
Einstellung	der	Pflegekräfte	wiederspiegeln.			
Die	Befragung	beschränkte	sich	auf	Pflegeeinrichtungen	im	Stadtgebiet	von	München.	Es	fand	keine	
Erhebung	 in	Heimen	 in	 ländlichem	Gebiet	 statt.	Nach	Angaben	mehrerer	befragter	Pflegenddienst-	
und	Wohnbereichsleitungen	gelte	München	als	sehr	fortschrittlich	im	Bereich	künstlicher	Ernährung-	
und	 Flüssigkeitsgabe	 bei	 MmD.	 Dies	 rühre	 daher,	 dass	 im	 Münchner	 Raum	 bereits	 vermehrt	
Fortbildungen	 zu	 dieser	 Thematik	 angeboten	 werden.	 Außerdem	 gibt	 es	 hier	 einen	
palliativgeriatrischen	Dienst,	welcher	von	den	Heimen	bei	schwierigen	Entscheidungen	zur	Beratung	
hinzugezogen	werden	 kann.	Ob	 die	 Ergebnisse	 für	 ganz	Deutschland	 repräsentativ	 sind,	müsste	 in	
einer	weiteren	Studie	überprüft	werden.	
Im	Bereich	der	Altenpflege	sind	häufige	Arbeitsplatzwechsel	und	der	Einsatz	von	Zeitarbeitskräften	
üblich.	 Die	 Einschätzungen	 der	 Teilnehmer	 können	 also	 eine	 Zusammenschau	 der	 Erfahrungen	 an	
mehreren	 Arbeitsplätzen	 sein.	 Die	 erhobenen	Werte	 können	 daher	 Ungenauigkeiten	 bergen.	 Eine	
Möglichkeit	objektivere	und	validere	Daten,	im	Bezug	auf	die	Häufigkeit	auftretender	Situationen,	zu	
erheben	 wäre	 beispielsweise	 die	 Anwendung	 des	 	 Edinburgh	 Feeding	 Evaluation	 in	 Dementia	
Questionaire	 (EdFED-Q)	 [141].	 Dieser	 ist	 als	 validierter	 Fragebogen	 (vgl.	 [127])	 ein	 Instrument,	
welches	Pflegenden	und	Ärzten	helfen	 soll	 Ernährungsprobleme	zu	erkennen	und	die	Hilfe,	die	ein	
dementer	 Patient	 bei	 der	 Nahrungseingabe	 benötigt,	 richtig	 einzuschätzen	 [157].	 Die	 Ergebnisse	
einer	 Befragung	 mit	 Hilfe	 des	 EdFED-Q	 könnten	 in	 einer	 Folgestudie	 mit	 den	 retrospektiven	
Einschätzungen	 der	 Pflegenden	 verglichen	 werden.	 Weitere	 Möglichkeiten	 objektivere	 Daten	 zu	
gewinnen,	wäre	eine	strukturierte	Untersuchung	der	Patienten	(Blandford	Scale	[29])	oder	auch	eine	
Videoanalyse	des	Verhaltens	des	Patienten	(vgl.	H.I.L.D.E.[97]).	Des	Weiteren	haben	Mays	&	Pope	et	
al.	 festgestellt,	 dass	 sich	 das	 tatsächliche	 Vorgehen	 der	 Pflegenden	 zum	 Teil	 deutlich	 von	 dem	




zu	 überprüfen.	 Beide	 durchgeführten	 Studien	 beruhen	 auf	 subjektiven,	 zum	 Teil	 retrospektiven	
Einschätzungen	 der	 Befragten	 und	 keinen	 objektiven,	 epidemiologischen	 Daten.	 Auch	 werden	
mögliche	andere	Faktoren,	welche	die	Pflegende	in	ihren	Entscheidungen	beeinflussen	könnten,	wie	
beispielsweise	 die	 Biographie	 des	 Patienten,	 nicht	 mit	 erhoben.	 Hierfür	 sind	 weitere	 Studien	 von	
Nöten.	Anbieten	würden	 sich	qualitative	Beobachtungsstudien	und	Studien	 in	welchen	das	 „Laute-
Denken“	zur	Anwendung	kommt.	So	könnten	die	Pflegenden	 in	 realen	Situationen	beobachtet	und	






mit	 fortgeschrittener	 Demenz	 im	 Zuge	 der	 Nahrungseingabe	 beobachtet	 werden.	 Allerdings	




von	 MmfD	 erforscht	 wird.	 Praktikable	 Hilfestellungen	 tun	 not,	 etwa	 durch	 eine	 Erweiterung	
bestehender	 Leitlinien	 um	 eine	 Passage	 zur	 Interpretation	 solcher	 Verhaltensweisen	 und	 zum	
Entscheidungsprozess	über	Formen	der	(künstlichen)	Ernährung	und	Flüssigkeitsgabe	in	welcher	die	
Handlungen	 auch	 begründet	 werden,	 so	 dass	 diese	 nachvollziehbar	 und	 auch	 auf	 Einzelfälle	
übertragbar	 sind.	 Auch	 sollte	 im	 Rahmen	 einer	 normativ-ethischen	 Analyse	 untersucht	 werden,	
welcher	 Stellenwert	 non-verbalen	 Verhaltensäußerungen	 demenzkranker	 Menschen	 im	







Können	 Menschen	 mit	 fortgeschrittener	 Demenz	 Nahrung	 nicht	 oral	 aufnehmen,	 werden	
Entscheidungen	 über	 künstliche	 Ernährung	 und	 Flüssigkeitsgabe	 nötig.	 Da	 die	 Patienten	 in	 diesem	
Stadium	 der	 Erkrankung	 meist	 nicht	 mehr	 einwilligungsfähig	 sind,	 sind	 stellvertretende	
Entscheidungen	notwendig.	Hierbei	stellt	sich	die	Frage,	wie	nonverbale	Verhaltensäußerungen	der	
Patienten	 in	der	Entscheidungsfindung	über	eine	mögliche	künstliche	Ernährung	zu	berücksichtigen	
sind.	 Die	 Pflegenden	 verbringen	 die	 meiste	 Zeit	 mit	 den	 Betroffenen	 und	 beobachten	 deren	
Verhaltensweisen.	 Wie	 werden	 die	 von	 den	 Patienten	 gezeigten	 Verhaltensweisen	 von	 den	




von	 MmD	 bei	 der	 Nahrungseingabe	 und	 der	 Interpretation	 dieser	 durch	 die	 Pflegenden	
durchgeführt.		
In	 einer	 qualitativen	 Studie	 wurden	 zunächst	 telefonisch	 semi-strukturierte	 Interviews	 mit	
Pflegenden	und	Ärzten	durchgeführt.	In	den	Interviews	wurden	Ärzte	und	Pflegende	nach	typischen	





und	 Flüssigkeitsgabe	 haben,	 außerdem	 nach	 der	 Häufigkeit	 bestimmter	 Situationen	 und	
Handlungsoptionen	 sowie	 der	 Deutung	 beschriebener	 Verhaltensweisen.	 Die	 Befragung	 der	
Pflegekräfte	 fand	 vor	 Ort,	 während	 der	 Übergabebesprechungen,	 statt.	 Die	 Auswertung	 der	
Fragebogenstudie	erfolgte	mittels	SPSS.	
5.3	Ergebnisse		
An	 der	 telefonischen	 Befragung	 nahmen	 alle	 angefragten	 Experten	 teil	 (Rücklauf	 100%).	 Die	
Ergebnisse	 der	 Interviewstudie	 dienten	 unter	 anderem	 der	 Erstellung	 des	 Fragebogens	 der	
Folgestudie.	
Im	 Rahmen	 der	 Fragebogenstudie	 wurden	 in	 12	 Heimen	 n=131	 Pflegende	 befragt.	 Das	Wohl	 des	
Patienten	 wurde	 von	 allen	 Pflegenden	 als	 wichtiger	 oder	 sehr	 wichtiger	 Entscheidungsfaktor	 bei	




Von	 den	 Pflegenden	wurden	 bei	 der	 Nahrungseingabe	 häufiger	 aversive	 Verhaltensweisen	 als	 das	
Zeigen	 von	 Freude	 und	Wohlergehen	 erlebt.	 Auch	 wurde	 häufiger	 von	 Problemen	 bei	 der	 oralen	
Nahrungseingabe	 als	 bei	 der	 Sondenernährung	 berichtet.	 Bei	 der	 Deutung	 der	 geschilderten	




Verhaltensweisen	 häufiger	 als	 Lebenswille	 zu	 deuten	 und	 nicht	 als	 Ausdruck	 von	 Wohlbefinden.	
Aversives	Verhalten	wurde	dagegen	eher	als	Ausdruck	von	Unbehagen	denn	als	Wunsch	zu	sterben	
interpretiert.	 Im	 Vergleich	 deuteten	 Pflegenden	 christlich-religiöser	 Pflegeheime	 Freude	 signifikant	
häufiger	als	Lebenswille	als	Pflegende	nicht-christlich-religiöser	Einrichtungen.	
Traten	 Ernährungsprobleme	 auf,	 berichteten	 62%	 der	 Befragten,	 dass	 oft	 dennoch	 weiterhin	 oral	
ernährt	wurde;	 künstliche	 Ernährung	war	 von	 14%	 und	 das	Unterlassen	 von	 Ernährungsversuchen	
von	37%	der	Pflegenden	nie	erlebt	worden.		
5.4	Diskussion	
Dass	 die	 Pflegenden	 das	 Verhalten	 der	 Betroffenen	 als	 einen	 der	 wichtigsten	 Faktoren	 bei	 der	
Entscheidung	 über	 die	 weitere	 Ernährungstherapie	 bei	 auftretenden	 Problemen	 bei	 der	
Nahrungseingabe	sahen,	zeigt,	welchen	hohen	Stellenwert	der	Patient	und	seine	Wünsche	einnimmt.	
Dennoch	 ist	die	 Interpretation	des	gezeigten	Verhaltens	mit	einigen	Schwierigkeiten	behaftet.	Dies	
zeigte	 sich	 unter	 anderem	 in	 der	 hohen	 Variabilität	 der	 Interpretationen	 der	 geschilderten	
Verhaltensweisen.	 Es	 ist	 daher	 sehr	 wichtig,	 dass	 die	 Pflegenden	 im	 Umgang	 mit	 gezeigten	
Verhaltensweisen	 routinierter	 und	 sicherer	 werden,	 sowie	 externe	 Hilfestellung,	 beispielsweise	
durch	 Erweiterung	 bestehender	 Leitlinien	 bekommen.	 So	 sollte	 verhindert	 werden,	 dass	 die	
Handlungen	und	Entscheidungen	willkürlich	getroffen	werden.		





Probleme	 bei	 der	 Nahrungseingabe	 bei	 Patienten	 mit	 einer	 demenziellen	 Erkrankung	 im	
fortgeschrittenen	Stadium	treten	in	der	Pflege	häufig	auf.	Da	in	der	Phase	der	Erkrankung,	in	welcher	
Ernährungsprobleme	 auftreten,	 meist	 auch	 schon	 die	 Fähigkeiten	 zur	 verbalen	 Kommunikation	
eingeschränkt	bis	erloschen	sind,	sind	non-verbale	Verhaltensweisen	von	hoher	Wichtigkeit.	Für	die	
Pflegenden	 ist	 das	 Patientenverhalten	 ein	 zentraler	 Faktor	 den	 Sie	 in	 Entscheidungsprozesse	 über	
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